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This research examines the effect of falling ill with a long-standing autoimmune disease SLE
(systemic lupus erythematosus) during the entire life course of a human being. The research
problem was the significance of falling ill with SLE in the different phases of the life course
of a human being. The research is based on fenomenological-existentialism. It was used dif-
ferent qualitative data. The first one includes the experiences of three about 25-year-olds and
three about 60-year-olds, who, fell prey to SLE in their teenage and adult years respectively,
and the significance it had on the different phases in the course of their lives. The second data
consists of in-depth description of changes in appearances, especially in the light of Erving
Goffman’s theory of stigma. Third data were collected with the purpose of examining the
amount and quality of psychosocial support needed and received during the SLE and the role
of social work in the life course. Data was analysed by theory-based content analysis.
SLE was experienced personally. SLE patients have usually mild symptoms. Before be-
ing diagnosed with SLE, the symptoms were serious. The young patients could not always
attend school, while the middle-aged patients were allowed to retire soon after being diag-
nosed. The most prominent effects they had were repeating infections and generic tiredness.
On the contrary, the active part of the disease was experienced to be one of the most difficult
parts, especially for young women. The most difficult time seemed to be around the age of 20
when the disease took a turn for the worst. Even though the significance of suffering with
SLE was noticeable during this period of their life course, all the interviewed participants
could live with SLE in general.
The results of the study clearly show the significance of changes in appearance. SLE and
the use of medication changed the patients’ appearances. Swelling, hair loss, and rashes
seemed to be the common symptoms. For some, the changes in appearance were difficult to
come to terms with, due to which they distanced themselves from other people or refused to
take medication that would cause the swelling. The wisdom of Goffman’s stigma theory
ended up as an example for the case study of experiences.
SLE people should have had more psychosocial support, information and earlier inter-
vention from care personnel. Care professionals treating patients should become aware of
comprehensive treatment for the chronically ill people and actively refer them to special pro-
fessionals. More resources are needed in the area of social work. Then more support could be
provided for people with long-standing diseases. The subject is important because the conse-
quences of chronic illnesses are huge for the affected person himself/herself, for his/her rela-
tives and professionals as well. The health social work area needs also more information
about the significance of illnesses.
Universal Decimal Classification: 316
Sociological thesaurus: Chronic Illness; Life course; Identity; Meaning; Stigma; Social Sup-
port; Social Work; Health Care
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Tässä tutkimuksessa tutkittiin erään autoimmuunisairauden, SLE:n (systemic lupus  erythe-
matosus), sairastamisen merkitystä elämänkulussa. Tutkimusongelmana oli SLE:n sairasta-
misen merkitys elämänkulun eri vaiheissa. Tutkimuksen taustalla on eksistentiaalinen feno-
menologia. Aihetta tarkasteltiin erilaisten kvalitatiivisten aineistojen avulla. Ensiksi tutkittiin
sairauden merkitystä kolmelle nuoruusiän SLE:tä sairastavalle noin 25-vuotiaalle ja kolmelle
aikuisiän SLE:tä sairastavalle noin 60-vuotiaalle. Toiseksi tarkasteltiin ulkonäön muuttumi-
sen merkitystä erityisesti Erving Goffmanin stigma-teorian valossa syventävällä tapaus-
esimerkillä. Kolmannen aineiston kautta kartoitettiin saadun ja tarvitun psykososiaalisen tuen
määrää ja laatua sekä sosiaalityön roolia SLE:tä sairastavien ihmisten elämänkulussa. Aineis-
tot analysoitiin teoriasidonnaisella sisällönanalyysillä.
SLE:n kokeminen oli yksilöllistä. SLE on useimmissa tapauksissa vähäoireinen, mutta
erityisesti sairauden alkuaikana useiden tähän tutkimukseen osallistuneiden oireet olivat va-
kavia. Nuoret joutuivat olemaan pois koulusta, ja keski-ikäiset jäivät sairaseläkkeelle. Kaikki
eivät kokeneet sairauden puhkeamista vaikeana asiana. Sitä vastoin sairauden paheneminen
noin 20-vuotiaana oli yksi vaikeimpia asioita nuorille naisille. Terveempinä aikoina elämään
vaikuttivat toistuvat influenssat ja väsymys. Vaikka SLE:n merkitys elämänkulun joissakin
vaiheissa oli huomattava, sairauden kanssa tultiin suhteellisen hyvin toimeen.
Tutkimuksen tuloksissa korostui ulkonäön muuttumisen merkitys. SLE ja sen hoitoon
käytetyt lääkkeet muuttivat merkittävästi joidenkin tutkimukseen osallistuneiden ulkonäköä.
Heidän kasvonsa ja vartalonsa turposivat, hiuksia lähti paljon ja heille tuli erilaisia ihottumia.
Joidenkin oli vaikea hyväksyä ulkonäkömuutoksia, minkä vuoksi he eristäytyivät tai kieltäy-
tyivät syömästä turvottavia lääkkeitä. Goffmanin stigma-teorian näkemykset pätivät monelta
osin tapausesimerkin kokemuksiin.
SLE:tä sairastavat olisivat tarvinneet hoitohenkilökunnalta enemmän ja aikaisemmin
psykososiaalista tukea ja tietoa sairaudestaan. Tutkimuksen mukaan terveydenhuollon am-
mattilaisten tulisi tiedostaa kroonisia sairauksia sairastavien ihmisten kokonaisvaltaisen hoi-
don merkitys ja ohjata heitä aktiivisesti erityistyöntekijöille. Terveydenhuollon sosiaalityöhön
kaivattaisiin lisää resursseja, jotta se voisi auttaa paremmin pitkäaikaissairaita ihmisiä.
Sairauksien tutkiminen osana elämänkulkua on tärkeää, sillä kroonisilla sairauksilla on
suuri merkitys sekä yksilölle että hänen läheisilleen. Lisäksi terveydenhuollon sosiaalityössä
tarvitaan lisää tietoa sairauksien merkityksistä. Siten yhteiskuntatieteellisellä tutkimuksella on
annettavaa sairastaville ihmisille, heidän läheisilleen, hoitohenkilökunnalle ja terveydenhuol-
lon sosiaalityölle.
Yleinen kymmenluokittelu UDK: 316
Yleinen suomalainen asiasanasto (YSA): sairaus; merkitys; identiteetti; ulkonäkö; psykoso-
siaalinen tuki; sosiaalityö; terveydenhuolto
Avainsanat: elämänkulku; SLE; systemic lupus erythematosus

Esipuhe ja kiitokset
ämä tutkimus on minulle enemmän kuin väitöskirja. Koen olevani etuoikeutettu, sillä
olen saanut tutkia vuosia itseäni kiinnostavaa teemaa. Opiskellessani sosiaalityötä ja
sosiaalipsykologiaa Kuopion yliopistossa vuosina 2000–2005 kiinnostuin terveydenhuollon
sosiaalityöstä. Teinkin sosiaalityön pro gradu -tutkielmani aiheesta Vakavaan sairauteen
sairastumisen merkitys elämänkulussa – esimerkkinä SLE. Tutkimuksen tekemisen ilosta
innostuneena tein sosiaalityön gradulle jatkona sosiaalipsykologian sivulaudaturtutkielman
Ulkonäkö ja sairaus Erving Goffmanin stigma-teorian valossa – esimerkkinä SLE. Opin-
näytteitä tehdessäni totesin sairauksien merkityksistä olevan huomattavan vähän tutkimuksia.
Myös ohjaajieni ja Kuopion yliopiston sosiaalityön ja sosiaalipedagogiikan laitokselta saa-
mani kannustuksen rohkaisemana aloitin väitöskirjan teon joulukuussa 2005.
Useiden työntäyteisten mutta sisältörikkaiden päivien jälkeen on ilon ja kiitoksen aika.
Tahdon ensimmäiseksi kiittää kaikkia niitä 20 SLE:tä sairastavaa ihmistä, jotka lupautuivat
mukaan tähän tutkimukseen. Heistä moni kertoi osallistumismotiivinaan olevan muiden ih-
misten auttamisen. Suuret ja lämpimät kiitokset heille kaikille. Tutkimusmatkani alusta asti
ohjaajinani ovat toimineet professori, VTT Pauli Niemelä ja professori, YTT Riitta Vorna-
nen. Tahdon lausua heille sydämellisimmän kiitoksen. Ilman heidän kannustusta väitöskirjan
teko ei olisi tullut edes mieleeni. Ohjaajien asiantunteva neuvominen ja systemaattinen roh-
kaisu auttoivat minua tutkimuksen alusta loppuun asti. Sivulaudaturtutkielmani toisena ohjaa-
jana oli lehtori Pertti Rautio. Hänen kommenttinsa ja neuvonsa olivat mielessäni myös väi-
töskirjaa tehdessä erityisesti ulkonäköteemaa käsitellessäni. Kiitokseni eivät enää valitetta-
vasti tavoita häntä. Lähetän edesmenneelle Pertti Rautiolle kiitollisen ajatukseni.
Esitarkastajiksi lupautuivat kuntoutussäätiön tutkimusjohtaja, VTT Ullamaija Seppälä ja
professori, YTT Merja Laitinen. Esitän kunnioittavat kiitokset syvällisestä perehtymisestänne
tutkimukseeni ja antamistanne muutos- ja kehittämisehdotuksista, jotka auttoivat minua huo-
maamaan työni heikkoja kohtia ja olivat johdattamassa tutkimusta parempaan suuntaan. Kii-
tän Ullamaija Seppälää myös lupautumisesta vastaväittäjäkseni.
Olen tehnyt tutkimustyötä hyvin itsenäisesti ja yksinäisellä paikalla. Huomaan ottaneeni
suuren askeleen vastavalmistuneesta sosiaalityöntekijästä tähän päivään. Kotiyliopistossani
Kuopiossa kävin harvoin, mutta koko ajan tiedostin sosiaalityön ja sosiaalipedagogiikan lai-
toksen tuen. Jatkokoulutusseminaarit olivat tarpeellisia, ja sain niissä paljon näkökulmia eri-
tyisesti työni alkuvaiheissa. Kiitän kaikkia seminaareissa mukana olleita, mutta erityisesti
professori Juha Hämäläistä ja lehtori Anne-Mari Röpelistä. Vuoden 2007 alusta sain olla
mukana sosiaalityön tutkijakoulun (Sosnet) Psykososiaalinen sosiaalityö -ryhmässä 2. Inten-
siiviset tapaamiset olivat opettavaisia ja välillä kiihkeitäkin keskusteluja herättäviä. Juuri
tutkijakouluryhmien tapaamisissa koen kasvaneeni kiinni tutkimusmaailmaan. Oli upea olla
T
arvovaltaisessa porukassa. Kiitän kunnioittavasti kaikkia ryhmämme vetäjiä. Professori Mik-
ko Mäntysaari toimi ryhmässämme sen alusta loppuun. Vuonna 2008 professori Pauli Nieme-
län tilalle tuli post-doc'ina professori Merja Laitinen ja sosiaalityön yliopistolehtori Pirkko-
Liisa Rauhalan tilalle professori Ilse Julkunen. Pauli Niemelä kävi tapaamisissa myös myö-
hemmin tutkimustani käsiteltäessä. Kanssatutkijat Minna Kaija-Kortelainen, Laura Yliruka,
Sirpa Saario, Katarina Fagerström, Camilla Granholm, Pekka Karjalainen ja Pekka Ojaniemi
vastasivat osaltaan ryhmäkokoontumisiemme keskustelevasta ja positiivisesta hengestä. Koen
ryhmämme kehittyneen tapaamisten toistuessa. Lämmin kiitos sekä kriittisistä että rohkaise-
vista kommenteistanne.
Lisäksi tutkimustani ovat lukeneet ja arvioineet Liisa Rantalaiho, Tuija Kotiranta, Jo-
hanna Hietamäki, Päivi Saari, Elina Lahtinen, Senja Matilainen, Eeva Louhenvaara, Mari
Kantola ja Sini Kantola. Juho Kantola, Mikko Jegoroff ja Joona Suomala auttoivat minua
taulukoiden ja kuvioiden muokkauksessa. Arvostan panostanne suuresti. Parhaat kiitokseni
teille. Devjani Janhunen tarkasti englanninkielisen abstraktin, Aki Luostarinen teki kielen-
huollon ja Tarja Koponen taiton. Suuret kiitokset niistä teille.
Olen saanut väitöskirjan tekoon arvostamani työrauhan, minkä on mahdollistanut taloudelli-
nen tuki. Kiitän sosiaalityön tutkijakoulun Sosnetin kautta saamastani tutkijan apurahasta sekä
Kuopion yliopiston, Suomen Reumaliiton ja Jenny ja Antti Wihurin säätiön apurahoista.
Tämän tutkimuksen rakentuminen nyt raportoitavaan muotoon on vaatinut vaiheikkaan
prosessin läpi kulkemisen. Laadin tutkimusraportin mukailemaan aluksi perinteistä mallia,
jossa oli perusteellinen käsite- ja teoriaosuus (liite 1). Erityisesti sosiaalityön tutkijakoulussa
sain palautetta, että aiheeni elämänläheisyyttä tukisi oman tutkimukseni vahvempi esiin nos-
taminen, missä muu teoria ja käsitteet ja oma tutkimukseni etenevät toisiinsa vahvemmin so-
luttautuneina. Tutkimusraporttia koskevien ristiriitaistenkin neuvojen pohjalta ja erilaisten
kokeilujen turhauttamana totesin, että tutkimus olisi vaatinut lähes täyden alusta kirjoittami-
sen. Päädyin lopulta tekemään omanlaiseni version, joka edustaa perinteisten ja niin sanotun
uuden yleismuotoisten sosiaalitieteellisten tutkimusten raportointityylien välimuotoa.
Tiedän monen sukulaiseni ja ystäväni olleen hengessä mukana koko työni aikana. Tah-
don kiittää mummujani Kerttu Kantolaa ja Sanelma Apilasahoa. Väitöskirjatyön vastapaino-
na ystäväni ovat tuoneet iloista sisältöä elämääni. Olette olleet tehokkaimpana apuna viemäs-
sä ajatuksiani pois ”Väiskistä”. Teidän kanssanne olen saanut jakaa myös erilaisia vaiheita,
joita työn varrella on riittänyt. Olette omalla ja henkilökohtaisella paikalla sydämessäni. Moni
ansaitsisi erityismaininnan. Ystäväni, Pauliina Markkanen, Paula Nurmela, Tiina Leppänen,
Päivi Saartoala, Henna Huhtala, Elina Lahtinen, Mikko Jegoroff, Pirjo Räisänen, Mari Lyyra,
Anna Tervonen, Mika Lyytikäinen, Salla Päivärinta, Erkki Sulkala ja Veera Kuitula: kiitos on
pieni sana ajatellessani teitä.
Kaikista lähimpien ihmisten kiittäminen on vaikea tehdä lyhyesti. Veljiäni Hannua ja
Markusta perheineen, Simoa ja Juhoa sekä perheeseen tullutta Lauria kiitän väitöskirjaani
koskevista keskusteluista, mutta myös ajatuksieni viemisestä muuhun kuin työhön. Sini- ja
Mari-siskot: Te olette parasta mitä minulla on tässä maailmassa. Kiitos rohkaisusta, kuunte-
lemisesta, jakamisesta, mutta myös minun pysäyttämisestäni silloin, kun pyörät pyörivät
nopeampaa kuin minä. Teiltä olen saanut myös merkittäviä käytännön näkökulmia väitöskir-
jani eri vaiheissa. Kiitos rakkaat systerit! Äitiäni Maritaa kiitän lämpimästi huolenpidosta,
kannustamisesta ja rakkaudesta, mitä hän on antanut minulle elämäni aikana. Isääni Tuomoa
kiitän hänen esimerkillisen periksiantamattomasta asenteestaan, joka on rohkaissut minuakin
siihen, että mahdoton voi olla joskus mahdollista.
Rakkaan kummitätini Tuula Mäenpään SLE-sairaus diagnosoitiin yli 50-vuotiaana. Hän
oli sairastanut SLE:tä vuosikymmeniä tietämättään. Tuula eli SLE:stä huolimatta täysipainoi-
sen ja onnellisen elämän. Hän kuoli liikenneonnettomuudessa helmikuussa 2004.
Omistan tämän väitöskirjan perheelleni ja Tuula-kummini muistolle.
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Miksi vieraalle kukkamaalle veit?
Etkö lentäisi pois?
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1 Johdatusta SLE-sairauden ja
elämänkulun tutkimiseen
1.1 Tutkimuksen tausta ja tarkoitus
upumus. Kuume. Kipu. Pahoinvointi. Sairaala. Lääkäri. Verikoe. Lääkkeet. Sivuoi-
reet. Pelko. (Pakko)lepo. Sairausloma. Toimettomuus. Kykenemättömyys. Häpeä.
Ahdistus. Lohdutus.
Mitä ajatuksia nämä sanat herättävät sinussa? Ehkä muistelet edellistä flunssa-aaltoa tai
mahatautiasi. Ehkä ajatuksesi menevät lapsesi vesirokkoon tai sukulaisesi ohitusleikkauk-
seen. On myös mahdollista, että sairastat jotain kroonista sairautta. Sinä ja läheisesi ovat
onnellisia, jos sana sairaus tarkoittaa elämässänne jotain ohimenevää kuin kylässä käyvää.
Krooniset sairaudet koskettavat suurta ihmisjoukkoa, joista moni joutuu elämään erilaisten
oireiden ja lääkkeiden kanssa päivittäin.
Aikuisten kroonisista sairauksista on tullut teollisuusmaiden yleisen terveydenhuollon
merkittävin ongelma 1900-luvun puolivälin jälkeen (Kuh & Ben-Shlomo 2004, 34). Jopa
10 % alle 16-vuotiaista suomalaisista sairastaa jotain somaattista pitkäaikaissairautta (Nurmi
2004, 82; Koivusilta & Rimpelä 2000, 159; Rimpelä ym. 1997; vrt. Sawyer ym. 2007).
Krooniset sairaudet vaikuttavat siis huomattavan ihmismäärän elämään jo lapsuus- ja nuo-
ruusiässä, joten aihetta on tärkeää tutkia myös yhteiskuntatieteellisestä näkökulmasta.
Sairastumisen uhka ja sairastamisen vaikutukset koskevat kaikkia ihmisiä ja koko elä-
mänkulkua. Siksi myös sosiaalitieteet ottavat aiheeseen kantaa. Sosiaalitieteellisestä näkö-
kulmasta terveys nähdään muun muassa osana ihmisen hyvinvointia ja turvallisuuden koke-
musta. Yhteiskuntatieteellistä terveystutkimusta on tehty Suomessa huomattavan vähän aikai-
sempina vuosikymmeninä. Viime vuosina erilaisten kroonisten sairauksien vaikutuksia ja
merkityksiä on kuitenkin tutkittu lisääntyvässä määrin. Sairaan ihmisen omat kokemukset
ovat myös entistä intensiivisemmän tutkimisen kohteena. Esimerkiksi Ossi Rahkonen (1994)
on tutkinut terveyskäyttäytymistä Suomessa ja vertailumaissa. Rahkosen väitöskirja käsittelee
nuorten terveydentilan ja terveyskäyttäytymisen eroja. Ulla Ryynänen (2005) on tutkinut
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sairastamisen merkitystä ja turvattomuustekijöitä aikuisiässä. Vilma Hänninen (1999) käsit-
teli väitöskirjassaan ihmisen elämän merkityksen uudelleen rakentamista elämän muutostilan-
teissa, muun muassa sairastuttaessa.
Myös Anna Metteri (mm. Metteri 1993; Metteri ym. 2001) ja Ullamaija Seppälä ovat
tehneet yhteiskuntatieteellistä terveystutkimusta. Seppälä (2003, 167–191; 2000; 1998) on
tutkinut muun muassa epilepsia-sairauden kokemusta ja vaikuttavuutta sekä lasten että heidän
perheidensä elämässä. Hoitotieteessä Hannele Lukkarinen (1999) on ensimmäisiä pitkäai-
kaissairaiden elämänkulkua tutkineista. Marja Leena Kukkurainen tutki (2006) fibromyalgiaa
sairastavien koherenssintunnetta, sosiaalista tukea ja elämänlaatua ja Irja Mikkonen (2009)
sairastuneen vertaistukea. Samuli Saarnin lääketieteellinen tutkimus (2008) vertaili keskeisten
kroonisten sairauksien vaikutusta sekä yksilön terveyteen liittyvään elämänlaatuun että kan-
santerveyteen arvioimalla sairastamiseen liittyvää laatupainotteisten elinvuosien menetystä.
Muun muassa Simo Mannila (1993) ja Anneli Pohjola (1994) ovat tehneet elämänkulun ana-
lyysitutkimuksia, joskaan Pohjolan tutkimus ei ole terveystutkimusta.
Tässä tutkimuksessa tutkin vakavan sairastamisen merkitystä elämänkulussa käyttäen esi-
merkkinä systemic lupus erythematosus -sairautta (SLE). Se on harvinainen autoimmuunisairaus,
johon sairastuneista 90 % on naisia. Kroonisten sairauksien vaikutuksista naisten päivittäiseen
elämään on vähän tutkimusta (Russell & Gregory 2000). Vielä vähemmän sitä on SLE:tä sairasta-
vien naisten kokemuksista (Mendelson 2006). Suomessa SLE:tä ei ole tutkittu yhteiskuntatieteelli-
seltä kannalta. Viimeisen 10 vuoden aikana SLE:n monitieteellinen tutkiminen on kuitenkin lisään-
tynyt ympäri maailman muillakin kuin lääketieteen alueilla. Tutkijat ovat eri lähtökohdista tarkas-
telleet uupumuksen suhdetta psykososiaalisiin tekijöihin (esim. Da Costa 2006; Jump 2005; Kozo-
ra ym. 2005), sosiaalisten tekijöiden suhdetta sairauteen (esim. Freise ym. 2007; Karlson ym.
2004; Pawlak ym. 2003; Edworthy 2003; Karasz & Oullette 1995) ja SLE:n vaikutusta elämänlaa-
tuun (esim. Poole ym. 2007; Lopez-Olivo 2006; Panopalis & Clarke 2006; Jolly 2005; Khanna
ym. 2004). On huomion arvoista, että SLE:n ja elämänlaadun tutkimukset ovat lisääntyneet tämän
väitöskirjan teon aikana. SLE:n ja elämänkulun merkitystä ei kuitenkaan ole tutkittu, joten aiheen
tutkiminen tästä näkökulmasta on tärkeää.
SLE-sairaudesta tehdään huomattavaa ja monipuolista lääketieteellistä tutkimusta ympä-
ri maailmaa. Suomessa SLE:tä on tutkinut esimerkiksi Heikki Julkunen (esim. 2007; 2005;
2004; 1999; 1997). Amerikassa yhtenä merkittävimpänä SLE-lääkärinä pidetään tohtori
Daniel J. Wallacea (Wallace 2005). Euroopassa englantilainen tohtori Graham Hughes on
yksi esimerkki niistä tutkijoista, jotka ovat vuosikymmeniä työskennelleet SLE:n hyväksi.
Hän tutki SLE:n diagnostisia kokeita yhdessä tohtori Charles Christianin kanssa New Yorkis-
sa. Palattuaan Englantiin vuonna 1970 hän perusti Euroopan ensimmäisen SLE:n hoitoon
keskittyneen klinikan Hammershmitin sairaalaan. (www.infotech.demon.co.uk/Info.)
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Tämä väitöskirja on sosiaalitieteellinen sosiaalityön tutkimus ja liittyy yhteiskuntatie-
teellisen terveystutkimuksen traditioon. Väitöskirjani tutkimusongelmana on vakavan sairas-
tamisen merkitys elämänkulussa – esimerkkinä SLE. Tutkimustehtävänä ja keskeisimpänä
tavoitteena on analysoida SLE:n sairastamisen merkitystä elämänkulun eri vaiheissa.
Tutkimuksen päätehtävää tarkennan kysymyksillä:
1. Millainen on vakavan sairastamisen merkitys elämänkulussa?
2. Millä tavalla vakavaan sairastamiseen liittyvä ulkonäköstigmatisoituminen ilme-
nee?
3. Minkälaista psykososiaalista tukea SLE:tä sairastavat ovat tarvinneet ja saaneet?
SLE on useimmissa tapauksissa vähäoireinen ja lievä. Tässä tutkimuksessa on kuitenkin mu-
kana useita vakavin oirein SLE:hen sairastuneita ihmisiä. Osan oireet olivat vakavia myös
myöhemmän elämänkulun vaiheissa. Lääketieteellisesti vakavasta SLE:stä puhutaan silloin,
kun ihmisellä on vaikeita munuais- ja/tai keskushermosto-oireita (Konttinen 2004). Tässä
tutkimuksessa huomioin lääketieteellisen määritelmän lisäksi sairastavan ihmisen oman nä-
kemyksen sairauden vakavuusasteesta. Tutkimuksen sosiaalitieteellisen näkökulman vuoksi
painotan sairauden psykososiaalisia merkityksiä, mitkä huomioiden voin puhua vakavasta
sairastamisesta.
Tarkastelen SLE:tä osana elämänkulkua erilaisten laadullisten aineistojen avulla. Tutki-
muksessa on kolmenlaisia aineistoja (ks. taulukko 1). Ensimmäisten aineistojen kautta tutkin
kolmen noin 25-vuotiaan nuoruusiän SLE:tä sairastavan ja kolmen noin 60-vuotiaan aikuisiän
SLE:tä sairastavan SLE:n sairastamisen merkitystä elämänkulun eri vaiheissa. SLE-sairaus ja
sen hoitona käytettävät lääkkeet muuttavat ihmisen ulkonäköä joskus merkittävälläkin taval-
la, joten toisina tutkimusaineistoina kuvaan syventävällä tapausesimerkillä ulkonäön muut-
tumisen merkitystä erityisesti Erving Goffmanin (1963) stigma-teorian valossa. Tutkimuksen
kolmansilla aineistoilla pyrin kartoittamaan saadun ja tarvitun psykososiaalisen tuen määrää
ja laatua sekä sen parantamisen tarvetta. Tarkoituksenani on löytää vastauksia myös siihen,
millainen sosiaalityön rooli on SLE:tä sairastavien ihmisten elämänkulussa.
Tämän tutkimuksen tarkoituksena on lisätä kroonisen sairauden elämänkulkuun kohdistettu-
jen merkitysten tietämystä käyttäen esimerkkinä SLE-sairautta. Sairastavien ihmisten, heidän lä-
heistensä ja sosiaalityön lisäksi tätä tietoa tarvitsee koko terveydenhuollon henkilökunta. Erilaisista
kroonisista sairauksista löytyy monia samankaltaisia tekijöitä muun muassa oireiden, lääkkeiden
käytön ja arkielämän rajoitteiden suhteen. Tutkimusote on sovellettavissa siis moniin muihinkin
kroonisiin sairauksiin. Toiveenani on, että tutkimus olisi motivoimassa harvinaisempien sairaus-
ryhmien yhteiskuntatieteellistä terveystutkimusta. Samalla tavoitteenani on luoda kehittämisideoita
sairaalassa tehtävään sosiaalityöhön ja kroonisesti sairaiden ihmisten kanssa työskenteleville. Toi-
vottavasti tutkimukseni antaisi toivon näköaloja tätä mahdollisesti lukeville kroonisesti sairaille tai
pitkäaikaissairaille ihmisille ja heidän omaisilleen.
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1.2 SLE sairautena
ystemic lupus erythematosus (SLE) eli lupus erythematosus disseminatus (LED) on tun-
temattomasta syystä johtuva ja useita elimiä vaurioittava autoimmuunitauti (D’Cruz
2006, 894). Se on oireyhtymä, jolle on tyypillistä oireiden moninaisuus ja vaihteleva kliininen
aktiivisuus (Gripenberg-Gahmberg ja Konttinen 2002, 222). SLE:n suomenkieliseksi nimeksi
on ehdotettu hajapesäkkeistä punahukkaa. Hajapesäkkeisyydellä tarkoitetaan, että oireita
saattaa ilmaantua mihin tahansa elimeen tai kudokseen. Punahukalla tarkoitetaan taudille
ominaista kasvoihottumaa. (Konttinen 2004, 4.)
SLE:hen sairastuneista yhdeksän kymmenestä on naisia, ja tavallisesti siihen sairastu-
taan 20–30-vuotiaana (Freise ym. 2007, 6; D’Cruz 2006, 894; Konttinen 2004, 3). Sairauden
ilmaantuvuus- ja vallitsevuusluvut vaihtelevat eri puolilla maailmaa. Lääketieteellisissä tut-
kimuksissa (Parks & Cooper 2002) ei ole löydetty selittäviä tekijöitä sille, että toisissa kan-
soissa SLE:tä ilmenee enemmän. Tutkimukset (Bertoli ym. 2006; D’Cruz 2006, 894; Alarcon
ym. 2004) osoittavat, että aasialaisilla, kiinalaisilla ja Amerikan afrikkalaisilla SLE:tä on
suhteessa enemmän kuin kaukasialaisilla. Sairaus on heillä myös usein vaikeampi ja vaikuttaa
heidän elämäänsä enemmän (Bertoli ym. 2006). Tätä selitetään muun muassa ekonomisilla ja
psykososiaalisilla tekijöillä (Boers ym. 2006). Suomessa sairaalahoitoa vaativan SLE:n val-
litsevuus on 28/100 000, ja maailmalla vastaavat luvut ovat 4–250/100 000. Sairauden lievä
muoto lienee paljon tätä tavallisempi. SLE:tä sairastaa noin 1500 suomalaista eli 0,03 %
väestöstä. (Gripenberg-Gahmberg ja Konttinen 2002, 222.) SLE-yhdistyksen arvio SLE:tä
sairastavien lukumäärästä on noin 2000 (www.sle-yhdistys.com/sle.htm).
Runsaista tutkimuksista huolimatta SLE:n etiologia on tuntematon (Brown 2006; Paw-
lak ym. 2003). SLE ei ilmeisesti ole yksi ja ainoa sairaus (Gripenberg-Gahmberg ja Konttinen
2002, 222–223). Sen syntyyn tiedetään vaikuttavan sekä geneettinen alttius että ympäristöte-
kijät (Saario, Kotilainen & Pulkki 1999, 397). Myös hormonit vaikuttavat sairauden syntyyn.
SLE:tä sairastavilla naisilla estrogeenieritys on lisääntynyt ja androgeenin eritys vähentynyt.
(Gripenberg-Gahmberg ja Konttinen 2002, 222–223.) Sairaudelle on ominaista tuma- ja
DNA-vasta-aineiden esiintyminen (Arbuckle ym. 2003). Näiden esiintyvyys molemmilla
identtisillä kaksosilla on 25–50 % (Gripenberg-Gahmberg ja Konttinen 2002, 222–223).
SLE:tä ei kuitenkaan luokitella perinnölliseksi sairaudeksi, ja sitä sairastavat voivat saada
lapsia (Konttinen 2004, 5).
SLE on vaikea diagnosoida sen moninaisten oireiden vuoksi (Stockl 2007). Sairauden
nopea diagnosoiminen olisi hoidon takia tärkeää. Diagnoosi perustuu sekä kliinisiin oireisiin
että laboratoriolöydöksiin. (Brown 2006.) Diagnostisena apuna käytetään yleensä American
College of Rheumatologyn (ACR) vuoden 1982 luokittelukriteerejä, jotka on päivitetty vuon-
na 1997. Yhdestätoista kriteeristä vähintään neljän tulee täyttyä. Sairaus sisältää toisistaan
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poikkeavia ja vaikeusasteeltaan erilaisia oireyhtymiä. (Saario, Kotilainen & Pulkki 1999,
397.) Kaikkien neljän kriteerin ei tarvitse esiintyä yhtä aikaa, vaan riittää, että ne ovat esiinty-
neet jossakin taudin vaiheessa (Konttinen 2004, 6). Eurooppalaisessa tuhatta SLE-potilasta
koskevassa tutkimuksessa todettiin, että ensioireista taudin toteamiseen kului keskimäärin
kaksi vuotta (Julkunen 1997, 335). Erotusdiagnoosissa tärkeitä ovat muun muassa nivelreu-
ma, muut systeemiset sidekudossairaudet ja fibromyalgia (Gripenberg-Gahmberg ja Kontti-
nen 2002, 226).
SLE:n diagnostiset kriteerit vuodelta 1997 ovat 1. perhosihottuma, 2. diskoidi lupus, 3.
aurinkoyliherkkyys, 4. suun limakalvon haavaumat, 5. niveltulehdus, 6. herakalvon tulehdus,
keuhkopussin tulehdus ja/tai sydänpussin tulehdus, 7. munuaisvika, valkuaista ja/tai soluja
virtsassa, 8. hermoston vika, 9. veren solujen muutokset; hemolyyttinen anemia, leukopenia,
lymfopenia tai trombosytopenia, 10. immunologinen poikkeavuus; anti-DNA-vasta-aine, Sm-
vasta-aine tai fosfolipidi-vasta-aine, 11. tumavasta-aineet. (Konttinen 2004, 7; Gripenberg-
Gahmberg ja Konttinen 2002, 227.) SLE:n kliininen kuva on hyvin vaihteleva. Tautiin voi
sairastua äkillisesti myrskyisin oirein, jolloin se voi olla välittömästi henkeä uhkaava, tai
vähitellen lievin oirein, jolloin oikean diagnoosin löytyminen usein viivästyy. SLE voi olla
vaihtelevasti tai jatkuvasti aktiivinen tai vastaavasti rauhoittua kokonaan, jolloin kaikki lääki-
tys voidaan lopettaa. (Brown 2006; Julkunen 1999, 1839.)
Taudin aikana tavallisimpia oireita ovat flunssan tapaiset yleisoireet, kuten kuume, vä-
symys, päänsärky, lihas- ja nivelsärky sekä erilaiset ihottumat (Davidson 2006). Usein SLE:n
oireet jaetaan lieviin ja vähemmän vaarallisiin pikkumuutoksiin sekä mahdollisiin vakaviin ja
vaikeisiin muutoksiin. Pikkumuutoksiksi lasketaan kasvoihottuma, nivel- ja lihaskivut ja lie-
vät muutokset tärkeissäkin kudoksissa, kuten verisuonissa. SLE:ssä nämä ovat tavallisimpia,
eikä ne vaadi välttämättä lainkaan hoitoa. (Konttinen 2004, 9.) Vakavia, ennustetta huonon-
tavia ilmentymiä ovat munuaistulehdus, vaikeat sytopeniat ja keskushermoston sairastumi-
nen. SLE-potilaista 25–75 % kärsii neurologisista oireista. Tavallisin neurologinen häiriö on
orgaaninen aivosyndrooma, jonka oireita ovat psykoosi, kognitiivisten toimintojen häiriöt ja
kouristukset. Fosfolipidivasta-aineet altistavat aivoverisuonitukoksille ja joskus aivohermo-
halvauksille. (Saario, Kotilainen & Pulkki 1999, 397.)
Monimuotoisen taudinkuvan takia SLE:n hoito on yksilöllistä. Tärkeää on, että ihminen
hoitaa itse itseään esimerkiksi auringonvaloa välttämällä. Lieviin oireisiin ei välttämättä tarvi-
ta mitään hoitoa. Iho-, nivel- ja yleisoireet pysyvät usein kurissa pienillä lääkemäärillä. Vai-
keassa ja aktiivisessa SLE:ssä nopein ja tehokkain apu saadaan suurillakin kortikosteroidian-
noksilla, mutta lääkkeinä käytetään myös muun muassa sytostaatteja ja malarialääkkeitä.
Huomattavalla osalla potilaista tauti voi rauhoittua kokonaan aktiivisen vaiheen jälkeen, ja
kaikki lääkitys voidaan lopettaa. (Brown 2006; Julkunen 1999, 1839.) Sairautena SLE on siis
hyvin monitahoinen, ja jokaisen sairastuneen oireet, taudinkulku ja hoito ovat yksilöllisiä.
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Tämän pohjalta voi olettaa, että SLE:n merkitys elämänkulkuun on jokaisen sairastavan koh-
dalla erilainen.
1.3 Tutkimuksen teoreettinen rakentuminen
ämän tutkimuksen tekeminen ei olisi ollut mahdollista ilman ihmisiä, jotka antoivat
tarkasteltavaksi henkilökohtaisen elämänkulkunsa. Heidän elämäänsä sävyttää SLE-
sairaus, minkä merkityksen tutkimisen myötä tahdon tuoda esiin vakavan sairastumisen ja
sairastamisen kokemuksia. Tutkin SLE:tä sairastavien ihmisten kokemuksia elämänkulun,
ulkonäön ja psykososiaalisen tuen konteksteissa. Kukin aihealue sisältää lisäksi omat tar-
kemmat teemansa. Näin ollen tutkimuksessa on paljon käsitteitä ja teorioita, jotka vaativat
avaamista, paikantamista ja käyttämieni valintojen perustelua.
Tutkimuksen analyyttisenä pohjana on elämänkulun käsite ja konteksti. Elämänkulun
tutkiminen voi herättää mielikuvia syntymästä kuolemaan tai mutkittelevista poluista kirjoi-
tettuihin elämänkertoihin. Elämänkulun voi mieltää myös paperille piirrettävänä abstraktina
käsitteenä, jota on vaikea tavoittaa. Elämänkulku onkin monimuotoisesti ymmärretty ja eri
tavoin sovellettu käsite (Hunt 2005, 16–17; Priestley 2003, 25). Antikainen ja Komonen
(2004, 87) hahmottavat elämänkulun olevan yksinkertaisimmillaan elämää ajassa. Siinä on
kyse toisiaan seuraavien elämänjaksojen sarjasta, jossa eri elämänalueita ja -piirejä voidaan
jäsentää urina tai polkuina. Elämänkulkua luonnehditaan yleensä kaarena, ympyränä tai ete-
nevänä viivana ja harvemmin muun muassa puuna, polkuna ja virtana (Tuomi 2000, 14).
Englantilaiset termit life cycle, life span, life course ja stages of life käännetään suomalaisessa
kirjallisuudessa elämänkaareksi tai elämänkuluksi. Kansainvälisessä kirjallisuudessa näitä
termejä käytetään usein synonyymeinä (Tuomi ja Elämänkulkutyöryhmä 1999, 41), mutta
niiden toisistaan poikkeavia merkityksiä myös painotetaan (Nurmi & Salmela-Aro 2000, 86–
87; Pulkkinen 1996a, 15; Levinson 1978, 6).
Tarkastelen SLE:tä sairastavien ihmisten elämänkulkua pääosin erilaisten elämänkulku-
teorioiden kautta, ja syvennän tarkastelua muun muassa identiteetin käsittelyllä. Elämänkulun
teoreettisen tarkastelun ohella tämän tutkimuksen kannalta merkittävä teoreetikko on sosiolo-
gi Erving Goffman. Tämä ristiriitaiseksi ihmiseksi luonnehdittu juutalaistaustainen amerikka-
lainen teki merkittävää vähemmistöjen, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja leimaamisen tutki-
musta. Goffmanin sosiaalisessa vuorovaikutuksessa rakentuvaa ruumiin tutkimusta voidaan
pitää yhtenä sosiaalisen konstruktionismin perinteenä (Oinas 2001, 23), ja Goffmania inter-
aktionistisen paradigman tärkeimpänä teoreetikkona (Mannila 2000, 16). Tässä tutkimukses-
sa käytän Goffmanin stigma-teoriaa, joka on yksi terveyssosiologian klassikkoteorioista.
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Stigma-teos (1963) käsittelee sosiaalisesti leimattua minuutta erilaisista viitekehyksistä.
Goffman tarkastelee myös pitkäaikaissairauksia yhteisön antaman leiman eli stigman kautta.
Suora suomennos käsitteelle stigma on häpeä tai pilalle mennyt identiteetti. Kreikkalaiset
viittasivat termillä epätavalliseen ruumiilliseen merkkiin, joka oli esimerkiksi rikollisen tai
orjan merkkinä. Termiä käytetään edelleen alkuperäisen kaltaisissa merkityksissä, mutta se ei
ole aina sidottu fyysiseen häpeään. Stigma kuvaa ominaisuutta, joka heikentää henkilön sosi-
aalista statusta ja vaikuttaa kielteisesti hänen sosiaaliseen identiteettiinsä. Tämä johtaa häpe-
ään ja leimaamiseen. Stigma on erityislaatuinen suhde ominaisuuksien ja stereotypioiden
välissä, missä toisen ihmisen tavallisuutta ja asemaa vahvistetaan sosiaalisessa suhteessa.
(Goffman 1963, 11–13.) Tarkastelussa on tärkeää sekä leimaaminen sosiaalisena vuorovai-
kutustapahtumana että tämän leiman sisäistäminen.
Terveysongelmista kärsivät voivat stigmatisoitua tietyistä sosiaalisesti leimallisiksi määritty-
neistä sairauksista. Erilaisiin sairauksiin suhtautumisessa on merkittäviä eroja. Esimerkiksi veren-
painetauti, luunmurtuma ja melanooma saavat ihmisten mielissä ja eri kulttuureissa erilaisia merki-
tyksiä kuin aids ja skitsofrenia. (Link & Jo 2006; Weiss, Ramakrishna & Somma 2006.) Tutki-
musten mukaan psyykkiset sairaudet ja HIV/aids ovat eräitä vahvimmin stigmatisoivia sairauksia
(Mak ym. 2007). Goffmanin teoriaa onkin käytetty sairautta ja vammaisuutta (esim. Chapple,
Ziebland & McPherson 2004; Rosman 2004; Waskul & van der Riet 2002; Albrecht, Walker &
Levy 1982), syyllisyyttä (Chapple ym. 2004; Albrecht ym. 1982) ja sosiaalista vuorovaikutusta
(Rosman 2004; Albrecht ym. 1982) käsittelevissä tutkimuksissa. Psyykkisten sairauksien (esim.
Corrigan ym. 2006; Corrigan ym. 2005; Phelan 2005) ja aidsin (Fernandes ym. 2007; Mak ym.
2007; Poindexter 2006; Emlet 2005; Cree, Kay & Wallace 2004; Ingram & Hutchinson 1999)
suhdetta stigmaan on tutkittu muita sairauksia enemmän.
Goffman määrittelee kolme erilaista stigmaa; fyysiset vammat, luonteen poikkeavuus ja vä-
hemmistöön kuuluminen. Ne, joita kyseiset ominaisuudet eivät koske, ovat niin kutsuttuja normaa-
leja. Stigma-teorian ideologia selittää toisten huonommuutta ja alemmuutta järkeistämällä tämän
esimerkiksi sosiaaliseen luokkaan tai krooniseen sairauteen. Myös kielessämme käytämme jatku-
vasti asioita selittääksemme sanoja, joiden alkuperäisiä merkityksiä emme aina näe. (Goffman
1963, 14–16.) Pitkäaikaissairaudet ovat Goffmanin teoriassa määriteltävissä fyysisten vammojen
ryhmään, johon myös SLE sijoittuu. Varsinkin aktiivisessa vaiheessa SLE:n ulospäin näkyvät
oireet, kuten kasvoihottumat, ovat tavallisesti niin voimakkaita, että voitaneen puhua stigmatisoi-
vista tekijöistä. Myös sairauteen usein käytetyt lääkkeet, kuten kortisonivalmisteet turvottavat
muun muassa kasvoja, ja yleinen fyysinen jaksaminen voi olla heikkoa.
Stigma-teos on saanut tunnustusta paitsi sen merkittävyyden, myös sen käytettävyyden
ja sovellettavuuden takia. Tässä tutkimuksessa ulkonäön muutos on verrattavissa Goffmanin
teorian pitkäaikaissairaita koskeviin teemoihin. Stigma-teoria toimii merkittävänä viitekehyk-
senä ulkonäköä ja ruumiillisuutta käsittelevässä tutkimusosassa. Teorian avulla pyrin valot-
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tamaan kroonisen sairauden aiheuttaman ulkonäköstigman merkityksiä erityisesti sosiaalisten
suhteiden, poikkeavuuden kokemuksen ja naiseuden kautta. Klassikoksi kuvattua teoriaa ei
ole kuitenkaan tarkoitus tulkita ainoaksi totuudeksi, vaan tarkastella sitä avoimesti ja kriitti-
sesti. Onhan teos kirjoitettu tietyssä kulttuurissa tiettynä aikana yli 40 vuotta sitten.
Tutkimuksen kolmantena pääteemana on tarkastella tutkimukseen osallistuneiden tarvit-
semaa ja saamaa psykososiaalista tukea. Psykososiaalisen käsitettä käytetään eri tavoin, ja se
saa kansankielessä monenlaisia merkityksiä. Sosiaalityössä psykososiaalista näkökulmaa on
käytetty jo 1900-luvun alusta asti. Mary Richmondin ajatukset ovat perustana tämän päivän
psykososiaalisessa case workissa. Vaikka teorian ajatus keskittyy erityisesti yksilöön ja per-
heeseen, on sitä sovellettu monenlaisiin ihmiselämän kärsimyksiin. Psykososiaalinen teoria on
johdonmukaisesti huomioinut biologiset tekijät, vuorovaikutukselliset psykologiset ja emo-
tionaaliset prosessit, ulkopuoliset sosiaaliset ja fyysiset tekijät ja näiden vuorovaikutteisuu-
den. (Woods & Robinson 1996, 555–559.)
Terveydenhuollon sosiaalityön luokituksessa (1998, 16) psykososiaalisen työn määri-
telmää pidetään yleiskäsitteenä kuvaamaan sairaalan sosiaalityöntekijän vuorovaikutuksellis-
ta suhdetta potilaaseen. Ote sisältää ohjausta, neuvontaa ja tukemista. Psykososiaalinen työ
voi merkitä sekä näkemystä että työskentelytapaa, ja sitä voi pitää koko terveydenhuollon
sosiaalityön, ja jossain määrin jopa kaikkien terveydenhuollon ammattiryhmien orientaationa
(Pylväs 2003, 25). Tässä tutkimuksessa käytän psykososiaalisen tuen käsitettä vapaasti ku-
vaamaan kaikkea sitä psyykkistä ja sosiaalista tukea, mitä SLE:hen sairastuneet ihmiset ovat
saaneet ja tarvinneet. Sisällytän siihen sekä kaikilta terveydenhuollon ammattilaisilta että
muista sosiaalisista suhteista saadun tuen.
Lauri Rauhalan holistinen ihmiskäsitys on tutkimuksessani monimerkityksinen. Ensiksi-
kin olen saanut koko tutkimukseni ihmiskäsitykseen virikkeitä Rauhalan holistisesta ihmiskä-
sityksestä ja eksistentiaalisen fenomenologian filosofiasta, jota tarkastelen perusteellisemmin
luvun kaksi (2) alussa. Toiseksi olen tehnyt koko tämän tutkimuksen tuloksista teoreettisen
yhteenvedon Rauhalan holistisen ihmiskäsityksen avulla (luku 6). Tutkimustulokset ja Rauha-
lan ihmiskäsitys auttoivat myös havainnollistamaan niitä puutteita, mitä SLE:tä sairastavat
ihmiset kokivat saamassaan hoidossa ja psykososiaalisessa tuessa (luku 6.4).
Rauhalan eksistentiaalisen fenomenologian holistisessa ihmiskäsityksessä (Rauhala
1989, 1993, 1995) ihminen nähdään kokonaisvaltaisena yksilönä. Holistisen ihmiskäsityksen
mukaan ihminen on jäsennettävissä kolmesta osa-alueesta käsin: kehollisuudesta, tajunnalli-
suudesta ja situationaalisuudesta. (Rauhala 1983, 25.) Kehollisuus on vahvassa yhteydessä
ihmisen aineellis-orgaaniseen elämään. Elintoimintomme eivät ole symbolisia, vaan eri elimet
ja elinjärjestelmät suorittavat konkreettisesti niille kuuluvaa tehtävää. Elintoiminnot, esimer-
kiksi ruoansulatusjärjestelmä, ovat suhteessa toisiinsa jatkaen ja täydentäen toisiaan. Teorias-
sa on ennen kaikkea huomioitava kehollisuus tapahtumien struktuurina. Kaikki elolliset olen-
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not toteuttavat yhteistä periaatetta eli elämää, jossa kaikki elävän organismin osafunktiot
muodostavat kokonaisuuden. (Rauhala 1989, 32.) Elämänkulkuajattelun kannalta Rauhalan
kehollisuuden käsitteellä on yhtymäkohtia erityisesti biologisuutta painottavien teorioiden
kanssa. Ihminen on joka tapauksessa fyysinen ja kehollinen olento.
Tajunta on holistisen ihmiskäsityksen mukaan inhimillisen kokemisen kokonaisuus.
Keskeistä siinä on noema eli mieli, jonka avulla ymmärrämme, tiedämme, tunnemme ja us-
komme ilmiöt ja asiat joksikin. Kun mieli asettuu tajunnassamme jonkin asian tai ilmiön eli
objektin kanssa suhteeseen siten, että ymmärrämme kyseisen objektin mielemme avulla joksi-
kin, syntyy merkityssuhde. Merkityssuhteet taas muodostavat verkostoja, joista syntyvät käsi-
tykset itsestämme sekä maailmankuvastamme. (Rauhala 1989, 29–30.)
Situaatio käsittää Rauhalan (1989, 35) mukaan kaiken sen, mihin ihminen on suhteessa
elämäntilanteessaan. Kietoutuessaan situaationsa komponentteihin eli rakennetekijöihin ihmi-
nen tulee sellaiseksi kuin niiden luonne edellyttää. Tällä tarkoitetaan ihmisen kietoutuneisuut-
ta todellisuuteen oman elämäntilanteensa kautta. Rauhala (1995, 86) jakaa situaation kahteen
osaan, joista kohtalonomaisesti määräytyvät esimerkiksi vanhemmat ja sukupuoli. Tällöin
ihminen ei voi itse vaikuttaa oman situationaalisuutensa komponentteihin. Toiset situaation
rakenteen komponentit ovat muun muassa ammatti ja harrastukset. Näiden avulla ihminen voi
itse säädellä situationaalisuuttaan. Rauhala painottaa situaatioiden yksilöllisyyttä, vaikka eri
ihmisillä voi olla samanlaisia situaation rakennetekijöitä. Rauhalan ihmiskäsitysteoriaa on
käytetty ja sovellettu paljon eri tieteenaloilla. Rauhalan teoriaa olisi voinut käyttää syvälli-
semmin myös tässä tutkimuksessa, mutta sovelsin sitä tutkimustulosten tarkastelun tukena.
Tutkimukseni (kuvio 1) alkaa tutkimuksen taustan, aikaisempien tutkimusten ja SLE-
sairauden kuvailuna. Luvussa 1.3 esittelen tutkimuksen rakentumisen. Luvussa kaksi (2) käsittelen
ontologiset (miten tutkimuskohde ja sen yhteydet ymmärretään) ja epistemologiset (miten tutki-
taan) sitoumukset ja valinnat sekä tutkimusaineiston ja sen analysoinnin. Pidän tärkeänä luvun 2.5
luotettavuuden ja eettisyyden arvioimista sensitiivistä aihetta tutkittaessa. Luvussa kolme (3) käsit-
telen elämänkulun ja sairauden teemoja kiinnittäen huomion murrosiän, nuoruuden ja myöhäisen
keski-iän elämänvaiheisiin. Teoreettisemman alun jälkeen tarkastelen tutkimuksessa mukana ollei-
den kuuden henkilön sairauden elämänkululleen antamia merkityksiä.
Neljännen (4) luvun alussa paneudun ensin käsitteistöihin ja teorioihin. Tarkastelukoh-
teena ovat ruumiillisuuteen ja poikkeavuuteen liittyvät teemat erityisesti ulkonäköstigman
näkökulmasta. Alaluvussa 4.3 esitän jo edellä mainittujen kuuden henkilön kokemuksia ulko-
näöstään, ja alaluvusta 4.4 lähtien käsittelen syventävästi yhden henkilön kokemuksia ulko-
näköstigmastaan erityisesti Erving Goffmanin stigma-teorian valossa. Koska tutkimus pai-
kantuu terveydenhuollon sosiaalityöhön, esitän luvun viisi (5) alussa lyhyen teoreettisen kat-
sauksen terveydenhuollon sosiaalityöstä. Tämän jälkeen käsittelen SLE:tä sairastavien koke-
maa tarvittua ja saatua psykososiaalista tukea. Luku kuusi (6) käsittää tutkimuksen johtopää-
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töksiä. Olen kehittänyt Lauri Rauhalan holistisen ihmiskäsitysteorian ja tämän tutkimuksen
tulosten pohjalta uusia näkökulmia sairastavien ihmisten tukemiseksi. Tutkimus päättyy poh-
dintaan muun muassa tutkimusmenetelmistä, tutkimuksen merkittävyydestä ja jatkotutkimus-
haasteista.
Kuvio 1. Tutkimuksen rakenne
1 Johdatusta SLE-sairauden tutkimiseen
2 Tutkimuksen toteuttaminen
3 SLE-sairaus osana elämänkulkua
4 Ulkonäköstigman merkitys osana SLE-sairautta
5 Saatu ja tarvittu psykososiaalinen tuki




2.1 Fenomenologinen eksistentialismi osana
sairauden merkityksen tutkimista
jattelen elämän olevan olemista, olemista omassa ruumiissaan ja niissä olosuh-
teissa, mitkä kullakin hetkellä ja historiallisella ajalla vallitsevat. Kyseiset tekijät
tekevät olemisesta ja sen kokemisesta yksilöllistä. Kun elämässä on mukana sairaus, se
antaa omat merkityksensä elämänkululle. Nämäkin kokemukset ovat yksilöllisiä. Elämä ja
ihmisyys koostuu siis monista palasista, jotka muodostavat olemassaolon kokonaisuu-
den…” (Tutkimuspäiväkirja) Sairauden merkityksen tutkimista tehdessäni olen lukuisia ker-
toja käynyt läpi edellä kuvaamani kaltaisia ajatteluprosesseja. Kohtasin aiheen laajuuden ja
haastavuuden. Kysyin itseltäni, miten itse kuvaisin omaa elämääni ja elämänkulkuani. Ym-
märsin elämänkulussani kokemieni tapahtumien merkitysten elävän ja vaihtelevan. Miten
tutkisin toisen ihmisen sairauden värittämän elämänkulun merkityksiä mahdollisimman to-
denmukaisesti?
Tämä tutkimus on sairauden merkityksen tutkimusta osana elämänkulkua. Käsitteenä
merkitys on moni-ilmeinen, ja sen tulkintaan on monenlaisia näkökulmia. Symbolisessa inter-
aktionismissa korostetaan merkitysten muotoutumista vuorovaikutteisesti. Tämän ajattelun
mukaan kaikki ihmisen maailmassa saa merkityksensä sosiaalisessa vuorovaikutuksessa.
(Blümer 1986, 2.) Merkityksellä on kuitenkin vahva yhteys tulkintaan ja ymmärtämiseen
(Eskola & Suoranta 1998, 50), sillä merkitykset muuttuvat tilanteen ja ajankulun mukaan.
Ajankohtaiset elämäntapahtumat tulkitaan aina sen hetkisten merkitysrakenteiden kautta.
(Pohjola 1993, 277.) Tutkimuksessa käytän sekä merkitys- että vaikutus-käsitettä, sillä pel-
kän merkitys-käsitteen käyttäminen ei onnistu asiayhteyksien takia. Käsitteet eivät ole syno-
nyymisia, mutta kansankielessä niitä käytetään kuvaamaan samoja asioita eri asiayhteyksissä.
Inhimillinen todellisuutemme on täynnä erilaisia merkityksiä. Ulkoisesti samoilta näyttä-
vät asiat ovat erilaisia, ja hyvin erilaisilta näyttävät asiat saattavat merkitä samaa. Merkityk-
set ovat kontekstisidonnaisia, koska esineillä tai asioilla ei itsessään ole merkityksiä. Tästä
”A
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syystä asiat joudutaan suhteuttamaan toisiin asioihin merkityksiä etsittäessä. Merkityksen
tulkinta edellyttää herkkyyttä havaita eri vivahteita. Osittain ne ovat tiedostettuja ja osittain
piileviä. Lisäksi eri merkitykset liittyvät toisiinsa muodostaen merkitysrakenteita. Vaikka
yksittäiset merkitykset olisivat tiedostettuja, niiden välinen yhteys saattaa olla piilossa. Yksit-
täisen ihmisen jollekin asialle antamiaan merkityksiä tutkittaessa nämä täytyy suhteuttaa hä-
nen muun elämänsä merkityksenantoihin. (Moilanen & Räihä 2001, 44–45.)
Merkityksen tutkimisen myötä tämä tutkimus linkittyy keskeisellä tavalla kokemuksen
tutkimiseen. Terveyden ja sairauden kokemus on yksilöllinen, eivätkä sairaudet ja toimintava-
javuudet kerro koko totuutta ihmisen terveydentilasta. Esimerkiksi ikääntyminen ei ole yksin
terveyttä huonontava tekijä, vaan terveyteen liittyvät tavoitteet ja sisällöt muuttuvat ikäänty-
essä ja terveys voidaan kokea hyväksi, vaikka sairauksia olisikin. Sairauden aiheuttamat haas-
teelliset tilanteet synnyttävät myös erilaisia sopeutumisprosesseja, joiden avulla tilanteet voi-
daan saada tyydyttävästi hallintaan. (Heikkinen 2000, 223, 232–233.)
Kokemuksen tutkiminen vie tutkimusasetelmani kohti fenomenologiaa, jossa ollaan
kiinnostuneita siitä, miten ihmisen tietoisuus jäsentää ulkomaailmaa. Fenomenologia syntyi
1800-luvun saksankielisillä alueilla kyseenalaistamaan senaikaista filosofiaa. Toinen kyseen-
alaistaja oli looginen empirismi. Fenomenologisen liikkeen keskeinen sisältö vaikuttaa epä-
määräiseltä, sillä sen sisällä on monenlaisia sovelluksia. Siinä on kyse ennen kaikkea asen-
teesta filosofian tekemiseen. (Husserl 1995, 5–9.) Ensimmäisenä fenomenologina pidetään
Franz Brentanoa, joka pohti psykologian kannalta tärkeää kysymystä: Mikä erottaa psykolo-
giset ilmiöt ei-psykologisista (fysikaalisista) ilmiöistä? Hänen vastauksena oli intentionaali-
suus. (Niskanen 2006, 98.) Sairauden kokemukseen keskittyvään terveyssosiologiseen tutki-
mukseen on sovellettu erityisesti fenomenologisen filosofian ajatuksia, jonka merkittävänä
kehittäjänä pidetään Brentanon oppilasta Edmund Husserlia1 (Pohjola 2002, 24–25). Husser-
lin tavoitteena oli luoda ”fenomenologiasta ennakko-oletukseton eli ankaran absoluuttinen
tiede, jonka tutkimuskohteena on puhdas kokemus” (Niskanen 2006, 101).
Keskeinen käsite fenomenologiassa on intentionaalisuus, jonka mukaan ihmisen tietoisuus tai
tajunta nähdään suhteellisena, ja ne suuntautuvat aina tiettyyn kohteeseen (Saarinen 1986, 115).
Laine (2001, 27) havainnollistaa intentionaalisuuden tarkoittavan sitä, että kaikki merkitsee yksi-
lölle jotakin. Todellisuus ei ole yksilön edessä jonakin neutraalina massana, vaan jokaisessa ha-
vainnossa kohde näyttäytyy havaitsijan pyrkimysten, kiinnostusten ja uskomusten valossa. Koke-
mus muotoutuu siis merkitysten mukaan. Merkitykset ovat fenomenologisen tutkimuksen varsinai-
1 Edmund Husserlin (1859–1938) teoksesta ”Logische Untersuchungen” (Loogisia tutkielmia)
(1900–1901) syntyi kova kohu. Lopullisesti liikkeen ensimmäinen vaihe hiipui ensimmäiseen maa-
ilmansotaan. Husserlin lahjakkaimpanaan pitämä oppilas Martin Heidegger jatkoi Husserlin työtä
fenomenologian parissa. Lopulta Heideggerin ja Husserlin ajatukset olivat niin ristiriitaisia, että
heidän välinsä viilenivät. (Husserl 1995, 5–9.)
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nen kohde. Fenomenologiassa kokemus käsitetään hyvin laajasti ihmisen kokemuksellisena suhtee-
na omaan elämäntodellisuuteensa, maailmaan, jossa hän elää. Ihmistä ei voi ymmärtää irrallaan
tuosta suhteesta. Eläminen on erityisesti kehollista toimintaa ja havainnointia mutta samalla myös
koetun ymmärtävää jäsentämistä. Yksilön suhde toisiin ihmisiin, kulttuuriin ja luontoon ilmenee
hänen kokemuksissaan. (Laine 2001, 26–27.)
Intentionaalisuusteorian mukaisesti Husserlin fenomenologiassa on keskeistä pyrkiä tut-
kimaan tietoisuuden kohteeseen suuntautuvaa perusrakennetta, joka on luonteeltaan merkitys-
rakenne. Merkitysrakennetta ei voi tutkia sellaisenaan vaan ihmisen tietoisuudessa muodostu-
vien kokemusten kautta. (Perttula 1995, 6–8; Saarinen 1986, 114–116.) Husserlin mukaan
fenomenologiaa puhtaasti soveltaen sillä voidaan tavoittaa kolme tieteellisen toiminnan pe-
rustuvaa asiaa: 1. inhimillisistä käytännöistä vapaa elämismaailma, jossa tieteen perustana on
puhdas teoreettinen intressi, 2. puhdas kokemus tutkimuksen kohteena ja 3. intressittömänä ja
puolueettomana havaitsijana työtään tekevä tutkija (Niskanen 2006, 103).
Husserlin fenomenologista ajattelua lainatakseni fenomenologi ei olisi kiinnostunut SLE-
sairaudesta, vaan siitä, millaisena SLE ilmenee kulloisissakin merkitysrakenteissa (ks. Saarinen
1986). Fenomenologiselle suuntaukselle on ominaista näkemys sairaudesta vuorovaikutuksen tu-
loksena, millä epäonnistuneen vuorovaikutuksen tarkoitetaan johtavan sairastumiseen. Itsemurhan
ehkäisyä varten kirjoitettujen teoksien pohjalta on syntynyt runsaasti sairautta, sen hoitoa sekä
potilaan ja hoitojärjestelmän kohtaamista koskevaa kirjallisuutta. Tutkimusyhteys interaktionisti-
seen paradigmaan2 ja sen neuvottelumalliin on ilmeinen, mutta syntynyt traditio on alun perin haja-
nainen. (Mannila 2000, 17.) Interaktionistinen sairausnäkökulma puolestaan edustaa sosiaalista
konstruktionismia 3 korostaen sitä, että poikkeavuus määritellään sosiaalisesti, ja se voidaan määri-
tellä erilaisissa konteksteissa eri tavoin (Pohjola 2002, 24–25).
2 Symbolisen interaktionismin ajatteluperinteessä korostetaan merkitysten muotoutumista vuorovai-
kutteisesti. Kyseisen ajattelun mukaan kaikki ihmisen maailmassa saa merkityksensä ja todellisuu-
tensa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. (Blümer 1986, 2.) Interaktionistinen sairausnäkökulma pi-
tää sairautta sosiaalisen poikkeavuuden yhtenä muotona, jolloin terveydenhuolto toimii yhteiskun-
nan puolesta sairauden ja terveyden rajan määrittäjänä toteuttaen näin sosiaalista kontrollia. Näke-
myksen perustana on se, että biologisella sairaudella ja sillä, mitä sairaus sosiaalisessa elämässä
merkitsee, on suuri ero (Mannila 2000, 17).
3 Nykyaikaista yhteiskuntatieteellistä tutkimusta on lähes mahdotonta ajatella ilman sosiaalisen konstruktio-
nismin käsitettä, sillä niin juurta jaksaen se on muokannut ja jäsentänyt tapaamme ajatella yhteiskuntaa,
kulttuuria ja niihin kietoutuvia ilmiöitä, kuten terveyttä ja sairautta. Sosiaalisen konstruktionismin perus-
ajatus on, että todellisuus tuotetaan ja merkityksellistetään sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Todellisuus,
kieli ja tieteelliset käsitteet ovat yhteiskunnallisesti tuotettuja. Sosiaalinen konstruktionismi on kuitenkin
nimi monille eri lähestymistavoille ja metodologioille. (Honkasalo 2000, 53.) Käsitteenä se on niin mo-
nimuotoinen, että laajuutensa takia sille ei voi enää antaa selkeää määritelmää (Helen 2000, 166). Suun-
tauksen määrittely on monitahoista katsantokannasta riippuen (Kuusela & Saastamoinen 2000, 5). Ihmi-
sen minuuteen liittyen sosiaalinen konstruktionismi sisältää pohdintaa niin ruumiillisuudesta, minuudesta
ja yhteisöllisen elämän luonteesta kuin poliittisesta osallistumisestakin (Kuusela 2000, 30).
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Fenomenologian, voisinpa sanoa osin yksioikoinen ja kovin monitulkintainen, näkökul-
ma inhimillisen kokemuksen muotoutumisesta johti minut kohti eksistentialismia. Koko tut-
kimusotetta kuvaa tutkijan voimakas pyrkimys ymmärtää yksilöityä ilmiötä, sen persoonallis-
ta kokemista ja niitä merkityksiä, joita tutkimukseen osallistuneet antavat SLE-sairaudelle.
Ymmärrän sairauden kietoutuvan koko elämään ja inhimilliseen olemassaoloon, jossa sairaus
on erottamattomalla tavalla osa minuutta. Vaikka SLE olisikin välillä rauhallisempi, krooni-
sen sairauden uudelleen puhkeamisen mahdollisuus säilyy uhkana läpi elämänkulun. Jokaisen
tutkimukseen osallistuneen haastatteluissa ja muissa aineistoissa tuotetut kertomukset ovat
omista lähtökohdista määrittyviä ja oman kokemuksellisen maailman tuloksia. Kukaan toinen
ei voi kertoa paremmin omia koettuja tunteita, ajatuksia ja sairauden tuomia merkityksiä
omassa elämässä kuin ihminen itse. Terveys koetaan vahvan henkilökohtaisesti, minkä ulko-
puolinen ihminen voi arvioida väärin (Taipale ym. 2003, 11; Sihvonen 1994, 34–40).
Ihmisen ainutlaatuista, SLE-sairauden värittämää yksilöllisyyttä korostaessani astun as-
keleen kohti eksistentialismia. Samalla siirryn Husserlin fenomenologiasta kohti Martin Hei-
deggerin eksistentialistisempia ajatuksia. Eksistenssin filosofia painottaa ihmisen ainutlaatui-
suuden käsittämistä (Perttula 1995, 26). Niskanen (2006, 104) kuvaa hienosti Heideggerin
paikoin monimutkaisesti esittämiä näkemyksiä. Heideggerin mukaan maailmassa oleminen on
väistämätön ja ainoa varma asia. Tämän perusteella Heidegger pyrkikin kumoamaan Husser-
lin elämismaailman näkemyksen. Heideggerin tarkoituksena oli saattaa nähtäväksi itsestään
lähtien se, mikä näyttäytyy, niin kuin se itse itsessään näyttäytyy. Heideggerin mukaan ihmi-
nen on sidottu olemiseensa, jolloin kaikki ihmiset tarkastelevat todellisuutta omiin olemisensa
ehtoihin sitoutuneena (Heidegger 2000; Niskanen 2006).
Heideggerin filosofiassa on sitä ajattelua, mitä oli jo omassa alkuperäisessä ajatuksessa-
ni ja pyrkimyksessäni tarkastella tämän tutkimuksen ihmisiä ja huomioida heidän ainutlaatui-
nen ja yksilöllinen oleminen ja kokeminen. Pian ymmärsin, että ajatukseni mukailee Lauri
Rauhalan eksistentiaalisen fenomenologian holistista ihmiskäsitystä (Rauhala 1989, 1993,
1995), jossa ihminen nähdään kokonaisvaltaisena yksilönä. Holistisen ihmiskäsityksen mu-
kaan ihminen on jäsennettävissä kolmesta osa-alueesta käsin: kehollisuudesta, tajunnallisuu-
desta ja situationaalisuudesta. (Rauhala 1983, 25.) Rauhalan näkemysten pohjalla on Edmund
Husserlin ja Martin Heideggerin fenomenologisten filosofioiden synteesi. Siinä fenomenolo-
gia tarjoaa yleisen inhimillisen mahdollisuuden rakentaa merkityssuhteita tajunnassa. Eksis-
tentialismi puolestaan korostaa tämän kokemuksen yksilöllisyyttä. ”Eksistentiaalisen feno-
menologian käsitettä voidaan käyttää fenomenologisen ja eksistenssifilosofisen analyysin
yhdistävänä yläkäsitteenä, niiden filosofian synteesinä. Tällöin fenomenologia analysoi tajun-
nan rakennetta ja eksistenssin filosofia primaarisempaa ihmisenä olemisen fundamentaalion-
tologista (olennaista, alkuperäistä) rakentumista”. (Perttula 1995, 26.)
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Tutkimusta tehdessäni olen kokenut välttämättömäksi ymmärtää sen, mitä merkityksiä
minä annan omalle elämälleni ja sen kulussa tapahtuneille ja mahdollisesti tapahtuville asioil-
le. Mikä on minulle ominainen tapa ylipäätään ajatella? Miten hyvin kykenen irrottautumaan
omista näkökannoistani ja ymmärtämään toisen ihmisen tapaa ajatella? Vasta nämä ymmär-
rettyäni voin aloittaa muiden ihmisten kokemusten tutkimisen. Silti en voi olla täysin vakuut-
tunut toisen ihmisen kokemuksen todellisesta ymmärtämisestä. Heidegger (2000, 33–34)
valottaakin, että täälläolemisen ymmärtämisessä on merkittävää oman olemisensa ymmärtä-
minen ja myös kaiken muun olevan ymmärtäminen, joka ei ole oman olemisen kaltaista. Kun
ihminen ymmärtää omaa olemistaan ja muiden ihmisten olemista, ymmärrys saa aina tulkin-
nan luonteen.
Omat pohdintani päätyivät aina siihen, etten voi koskaan ymmärtää täysin toista ihmistä.
Väitän kuitenkin, että eri tilanteissa yhtä ihmistä saattaa ymmärtää toista paremmin. Uskallan
sanoa, että eri ihmisillä on myös erilaisia tarpeita ymmärtää olemistaan. Toinen saattaa ajatel-
la toista yksinkertaisemmin, mikä ei tarkoita huonommin. Tällöin voin väittää, että toiset
ihmiset ovat paremmin perillä minuudestaan, olemisestaan ja kokemisistaan kuin sellaiset,
joilla ei ole tarvetta miettiä näitä asioita. Täälläolon pohtimisensa ja elämän käsittelemisensä
myötä ihmisillä on erilaisia kapasiteetteja ymmärtää toista ihmistä. Ajattelen, että voidaan
puhua erilaisista olemisen ymmärtämisen tasoista, joilla saattaa olla eri ihmisten välillä myös
samankaltaisuuksia. Tutkiessani toisten ihmisten omasta olemisestaan antamia merkityksiä
minun pitäisi kyetä asettumaan kunkin ihmisen olemisen käsityksen tasolle. Muiden arvioita-
vaksi jää, miten hyvin siinä onnistun.
Eksistentiaaliseen fenomenologiaan perustuvassa tutkimuksessa merkityssuhteita ei tuli-
si yleistää, koska ne tulevat silloin eristetyiksi eksistentiaalisista yhteyksistään ja yleistävä
käsitekieli muodostuu yksilön kannalta paikkansa pitämättömäksi. Merkityssuhde on sisällöl-
tään tietynlainen juuri kyseisen ihmisen elämän kokonaisuudessa. Sitä ei ole olemassa kysei-
sen ihmisen ulkopuolella. (Rauhala 1993.)
Eksistentiaalisen fenomenologian ihmiskäsitykseen perustuen eri ihmisten kokemukselli-
set merkityssuhteet eivät voi olla keskenään identtisiä. Fenomenologian oletus tajunnan ylei-
sestä perusstruktuurista on sopusoinnussa eksistentiaalisen fenomenologian ihmiskäsityksen
kanssa, joskaan oletus tajunnan yleisestä perusstruktuurista ei kerro mitään kokemuksen
yleisten sisältöjen olemassaolosta. Eksistenssin filosofian ja fenomenologian synteesiin pe-
rustuvassa psykologisessa tutkimusprosessissa on tuotava esille, että kokemusten yleisten
sisältöjen etsiminen perustuu aina tutkijan tietoiseen päätökseen tai käsitykseen tutkimuksen
tavoitteista. Tutkijan tulee kyetä perustelemaan yleisen kokemuksen tutkiminen muutoinkin
kuin eksistentiaaliseen fenomenologiaan tukeutumalla. (Perttula 1995, 32.) Rauhalan (1989,
1993, 1995) mukaan puhdas fenomenologia sopii filosofiseen tutkimukseen, mutta tutkittaes-
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sa yksilöitä on etukäteen päätettävä ihmiskäsityksestä. Tämä ero on puhtaan fenomenologian
ja eksistentiaalisen fenomenologian välillä.
Vaikka nojaan tutkimusfilosofiani eksistentiaaliseen fenomenologiaan, tahdon kuitenkin
painottaa sitoutumistani vahvemmin sen eksistentiaaliseen puoleen. Sairaus on jatkuva osa
koko inhimillistä olemista. SLE koskee koko peruseksistenssiä, sillä se on jatkuvana osana
minuutta ja myös sairauden rauhallisessa vaiheessa on olemassa uhka sen uudelleen aktivoi-
tumisesta. Sairautta voi olla vaikea, jollei mahdoton irrottaa eksaktisti määritellyksi merkityk-
seksi ja kokemukseksi. Pikemminkin ymmärrän sen merkitysten kietoutuvan kaikkiin olemas-
sa olon konteksteihin. Tämä tulee parhaiten esiin tutkimustulosten monipuolisena esittämise-
nä. Eksistentiaalisen fenomenologian filosofia kuvaa kuitenkin parhaiten pyrkimystäni lähes-
tyä tutkittavaa ilmiötä avoimesti tutkimukseen osallistuneiden ihmisten yksilöllisiä kokemuk-
sia kunnioittaen. Tässä olen käyttänyt apuna kvalitatiivista eli laadullista menetelmää.
2.2 Tutkimuksen menetelmävalinnat ja
tutkimusaineiston hankinta
ätä tutkimusta olisi voinut tehdä monenlaisia menetelmiä ja aineistoja hyödyntämällä. Tut-
kimuskysymykset olisivat mahdollistaneet sekä määrällisten että laadullisten menetelmi-
en käytön. Tutkimusmenetelmiä pohdittuani päädyin keräämään ja analysoimaan aineiston
laadullisella eli kvalitatiivisella menetelmällä, sillä se sopi parhaiten elämänkulun ja merkitys-
ten ymmärtämisen tutkimiseen ja sitoutumiseeni eksistentiaalisen fenomenologian filosofiaan.
Osittain mukana oleva tapaustutkimuksellinen lähestymistapa puolsi myös kvalitatiivisen
menetelmän valintaa. Menetelmä tuki tarkoitusperiäni päästä mahdollisimman lähelle tutkit-
tavaa ilmiötä ihmisyyden ainutlaatuisuutta ymmärtääkseni (Burns & Grove 2001, 28; Kivi-
niemi 2001, 68).
Määrälliset menetelmät olisivat mahdollistaneet laajempien aineistojen käsittelemisen,
mutta aineistojeni pienten kokojen vuoksi määrällinen tutkimus ei olisi ollut perusteltua. Suu-
ren aineiston saaminen olisi ollut myös työlästä, koska SLE:tä sairastavista ihmisistä ei ole
rekisteriä. Kvalitatiivinen lähestymistapa soveltuikin tutkimukseen kvantitatiivista paremmin,
koska kvalitatiivisessa tutkimuksessa keskitytään usein varsin pieneen määrään tapauksia,
joita pyritään analysoimaan mahdollisimman perusteellisesti (Eskola & Suoranta 1998, 18).
Kun laadullisen tutkimuksen tutkimuskohteena on jokin tietty yksilöitävissä oleva ilmiö,
sen tutkimiseen soveltuu tapaustutkimus, case study (Uusitalo 1995, 79). Käsitteenä tapaus ei
ole yksimerkityksinen, eikä tapaustutkimuksesta ole yksiselitteistä määritelmää, sillä sitä voi
tehdä hyvin monella tavalla (Saarela-Kinnunen & Eskola 2001, 159–162). Yleisenä terminä
tapaustutkimus on jonkun ilmiön yksityiskohtaista ja luonteenomaista tarkastelua ja ana-
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lysointia. Tarkastelun kohteena voi olla esimerkiksi yksilö, yhteisö, organisaatio, kansakunta
tai kulttuuri. Tutkimuskohteen erityisyyteen sisältyy tutkijan olettamus tutkimuskohteen eroa-
vaisuudesta suhteessa vallitseviin ilmiöihin ja oloihin. (Sjoberg ym. 1991, 36–37.) Tapaus-
tutkimuksessa voidaan tarkastella myös tietyssä ympäristössä toimivien ihmisten tai ihmis-
ryhmien arkielämän tapahtumia ja eri ulottuvuuksia (Syrjälä ym. 1994, 10).
Tapauksella tarkoitetaan menetelmällisessä kielenkäytössä tutkimuksen kohdetta, objek-
tia. Tapaus on rajattava muusta maailmasta, ja käytetyt valintakriteerit on kerrottava. Tarkka
määrittely on olennaista tulosten siirrettävyyden, sovellettavuuden ja raportoinnin vuoksi.
Tapaustutkimukselle on luonteenomaista, että yksittäisestä tapauksesta tai pienestä joukosta
toisiinsa suhteessa olevia tapauksia tuotetaan yksityiskohtaista ja intensiivistä tietoa. (Saare-
la-Kinnunen & Eskola 2001, 159–162.) Se on suositeltava tutkimusmenetelmä etsittäessä
vastausta esimerkiksi kysymyksiin kuinka ja miksi tai silloin, kun tutkija ei voi kontrolloida
tapahtumia. Sitä voidaan käyttää myös tutkittaessa jotakin tiettyyn aikaan sidottua todellisen
elämän ilmiötä. Ilmiön ja elämäntilanteen rajat eivät välttämättä ole selvät. (Yin 1987, 23;
1994, 1.) Tapauksen kokonaisvaltainen ymmärtäminen on tärkeämpää kuin yleistäminen
(Syrjälä & Numminen 1998, 175), minkä vuoksi tapaustutkimus on ylipäätään hyvä sairauk-
sien kokonaisvaltaisessa tarkastelussa.
Tämän tutkimuksen tapauksellisuus on monikerroksista. Ensiksikin SLE-sairaus on ko-
konaisuudessaan tapaus, jonka olen valinnut erilaisten kroonisten sairauksien joukosta esi-
merkiksi tutkimukseeni. Toiseksi käytän tapaustutkimusta elämänkulun ja ulkonäön teemoja
tutkittaessa, missä SLE-sairaus on tapauksena, joita yksilöt kantavat omassa olemisessaan ja
kokemuksellisessa maailmassaan. Syventävänä jatkotapauksena on SLE:n kokemisessa il-
mennyt ulkonäköstigma, jota tarkastelen luvussa neljä (4). SLE on monitahoinen ja ilmenee
yksilöllisesti, joten erityisesti elämänkulun ja ulkonäön teemoja käsittelen yksittäisten ihmis-
ten kokemusten kautta. Kuvaan tutkimukseen osallistuneita osin erillisinä tapauksina, vaikka
analyysissä olen etsinyt ihmisten kokemuksista yhteneviä ja eriäviä tekijöitä.
Tutkimuksen aineisto muotoutui monipuoliseksi kokonaisuudeksi reilun kahden vuoden
aikana. Käytän sanaa muotoutui, sillä huomasin ajautuvani tutkimusprosessiin, jossa aineisto
ikään kuin vaati tutkimaan lisää itseään. Tutkimuksen alusta asti mielenkiintoni kohdistui
erityisesti SLE:hen sairastumiseen murrosikäisenä. Oletukseni oli, että murrosikä on yksi
vaikeimmista ikävaiheista sairastua SLE:n tyyppiseen sairauteen, sillä ikävaihe on jo itses-
sään vaikea erilaisten muutosten vuoksi (Aalberg & Siimes 2007, 248–250 & 199–200;
Nurmi 2004, 82–83; Repo & Talvela 2004, 396; Sathananthan & David 1997, 356). Ensim-
mäinen ajatukseni oli tutkia eri-ikäisiä murrosiässä sairastuneita ihmisiä. Pian kuitenkin selvi-
si, että vielä 50 vuotta sitten SLE:n diagnosointi saattoi kestää todella kauan, joten murros-
iässä varman diagnoosin saaneiden ihmisten löytäminen olisi ollut hankalaa. SLE:tä on hoi-
dettu aikaisemmin usein joinain muina sairauksina. Tästä seurasi ajatus, että pitäydyn mur-
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rosiässä sairastuneissa, mutta pyrin etsimään riittävän pitkän aikaa suhteellisen äskettäin
sairastuneita. Lopulta päädyin noin 25-vuotiaiden ryhmään.
Koska SLE:hen sairastutaan yleensä nuorina aikuisina, vaikutti ainoastaan murrosiässä
sairastuneiden tutkiminen liian suppealta. Kyseisestä syystä laajensin tutkimusta etsimällä
toisen ryhmän vertailuryhmäksi. Selkeyden säilyttämiseksi päädyin pitäytymään ainoastaan
kahdessa eri-ikäisten ryhmässä. Lopulliseksi tutkimusryhmäksi muotoutuivat noin 25-
vuotiaat murrosiässä sairastuneet ja noin 60-vuotiaat aikuisiässä sairastuneet. Nuorilla, noin
25-vuotiailla, on noin kymmenen vuoden sairaushistoria. Heitä yhdistävä tekijä on murrosiäs-
sä sairastuminen. Noin 60-vuotiaiden tutkimukseen osallistuneiden sairastamisaika on 10–35
vuotta.
Aineisto voi tuntua äkkiseltään sekavalta, mutta se on perusteltu kokonaisuus. Aineiston
esittelemistä selkeyttääkseni jaan sen kolmeen osaan. Ensimmäiset aineistot koskevat SLE:n
merkitystä elämänkulkuun. Siinä oli mukana kolme noin 25-vuotiasta murrosiässä sairastu-
nutta ja kolme noin 60-vuotiasta aikuisena sairastunutta. Aineisto koostuu kirjoitelmista,
haastatteluista, elämänkulkukaavioista ja yhdestä päiväkirjaotteesta. Tutkimuksen toiset ai-
neistot käsittelevät yhden ainoan ihmisen (Laura) ulkonäköön liittyviä kokemuksia. Laura on
yksi edellä mainituista 25-vuotiaista naisista. Haastattelin häntä toisen kerran ulkonäköä
käsittelevistä asioista. Hän teki ennen haastattelua kirjoitelman aiheesta SLE ja ulkonäkö ja
piirsi haastattelun lomassa ulkonäköä ja elämänkulkua käsittelevän elämänkulkukaavion.
Lisäksi käytän aineistona ensimmäisessä haastattelussa saamiani häntä koskevia materiaaleja.
Kolmansien aineistojen kautta pyrin kuvaamaan tukea ja sosiaalityön roolia käsitteleviä
teemoja. Haastattelin uudestaan elämänkulkua koskevissa haastatteluissa mukana olleet viisi
henkilöä. Kuudes kirjoitti teemasta, sillä hänen haastatteleminen uudelleen ei onnistunut.
Lisäksi tein viiden hengen SLE:tä sairastavien ryhmähaastattelun tukeen ja sosiaalityöhön
liittyvistä teemoista. Pyysin ihmisiä myös SLE-internetpalstan kautta kirjoittamaan tukeen ja
sosiaalityöhön liittyvistä kysymyksistä. Kirjoituspyyntöön vastasi 15 ihmistä, joista yhdeksän
lopulta kirjoitti pyydetyistä teemoista. Alkuperäisenä tarkoituksenani oli myös verrata SLE:tä
sairastavien ihmisten ja eri sairaaloiden sosiaalityöntekijöiden näkemyksiä. Haastattelinkin
seitsemän sosiaalityöntekijää eri sairaaloista, jotka vastasivat reumasairauksien, mukaan
lukien SLE-sairauden sosiaalityöstä. Sosiaalityöntekijöitä koskevaa haastatteluaineistoa en
lopulta ottanut mukaan tähän tutkimukseen, sillä tutkimus olisi hajautunut liikaa.
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 Tarvittu ja saatu tuki
sairauden eri vaiheissa
(luku 5)
Tutkimukseen osallistuneet ihmiset ilmaisivat itseään sekä puhumalla että kirjoittamalla,
minkä myötä heidän kertomuksensa toimivat tiedon lähteinä. Erilaiset aineistot antavat mah-
dollisuuden tarkastella tutkittavaa ilmiötä eri tasoilla toisiaan täydentäen. Yksilöhaastattelul-
la, ryhmähaastattelulla ja kirjallisella aineistolla on omat erityispiirteensä, mitkä on tärkeä
tiedostaa. Yksilöhaastattelu on tutkimukseen osallistujan ja tutkijan kahdenkeskinen tilanne,
missä haastattelun onnistuminen riippuu olosuhteiden lisäksi heistä kahdesta. Ryhmähaastat-
telussa muut ryhmäläiset inspiroivat mutta saattavat vaikuttaa jopa lamauttavasti muiden
ryhmähaastatteluun osallistujien puhumiseen ja toimimiseen. Kirjoitetussa tai muussa kirjalli-
sessa aineistoissa ei ole samantasoisia vuorovaikutuksen elementtejä, jolloin tutkimukseen
osallistujan on mahdollisesti helpompi olla haastattelua avoimempi. Kirjoittamiseen vaikuttaa
muun muassa se, miten luontaista ja mielekästä kirjoittaminen on tutkimukseen osallistujalle.
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Tutkimusmenetelmiä pohtiessani päädyin lähestymään tutkimukseen osallistuneita ihmi-
siä ensisijaisesti haastattelemalla. Suora kielellinen vuorovaikutus ja ei-kielelliset vihjeet aut-
tavat ymmärtämään tutkimukseen osallistuvan antamia merkityksiä. Samalla on mahdollista
saada esiin vastausten taustalla olevia motiiveja. (Hirsjärvi & Hurme 2001, 34.) Käytin laa-
dullista teemahaastattelua eli puolistrukturoitua haastattelumenetelmää. Menetelmän esikuva-
na on Mertonin, Fisken ja Kendallin vuonna 1956 julkaisema kirja The focused interview,
kohdennettu haastattelu. Haastattelun aihepiirit ja teema-alueet ovat kaikille samat. (Hirsjärvi
& Hurme 2001, 47–48.) Teemahaastattelusta puuttuu strukturoidulle haastattelulle tyypilli-
nen kysymysten tarkka muoto ja järjestys. Haastattelijan tulee varmistaa, että etukäteen pääte-
tyt teema-alueet käydään haastateltavan kanssa läpi, mutta niiden järjestys ja laajuus vaihte-
levat haastattelusta toiseen. (Eskola & Vastamäki 2001, 26–27.) Teemahaastattelu antoi
mahdollisuuden paneutua syvällisesti niihin aiheisiin, joita tutkimukseen osallistuneet ihmiset
painottivat tai toistivat haastattelussa. Näin haastattelurunko ei sitonut tutkimustilanteita,
vaan haastatteluissa oli tilaa yksilöllisten kokemusten ilmaisulle.
Olen miettinyt paljon, miten nimitän tutkimukseen osallistuneita ihmisiä. Lähtökohtai-
sesti olen heille kiitollinen, että he ovat halunneet osallistua tutkimukseeni. Ilman heidän
suostumistaan ei olisi tätä tutkimusta. Tutkimuksessa käyttämäni nimet eivät liity millään
tavalla tutkimukseen osallistuneisiin ihmisiin, vaan ne ovat eri tavoin minulle tärkeiden ihmis-
ten nimiä. Olen pohtinut termiä, joka ilmentäisi sitä kunnioitusta ja kiitollisuutta, mitä koen
tutkimukseen osallistuneita ihmisiä kohtaan. Pitkän pohdinnan jälkeen en kuitenkaan keksinyt
sopivaa termiä, enkä halunnut nimittää heitä millään teennäisellä tavalla. Välillä puhun heistä
keksityillä nimillä, toisaalla he ovat SLE:tä sairastavia, haastateltavia, tutkimukseen osallis-
tuneita henkilöitä, tutkittavia, nuoria, nuoria aikuisia, keski-ikäisiä ja niin edelleen. Termejä
valitessani pidin tärkeänä, että ne palvelevat asiayhteyksiä ja ovat mahdollisimman sujuvia
käyttää. En kuitenkaan pidä erityisesti tutkittava-termin käyttämisestä, sillä siinä on kohteel-
listava ja etäinen sävy. Se ei sovi tämän tutkimuksen luonteeseen.
Sain tutkimukseen osallistuneisiin henkilöihin yhteyden eri tahoilta. Haastateltavat löy-
tyivät niin kutsutulla lumipallotekniikalla, jossa tieto tutkimuksestani siirtyi henkilöltä toiselle
ja taas kolmannelle ja niin edelleen. Aluksi otin yhteyttä erään yliopistollisen sairaalan sisä-
tautien osaston reumahoitajaan kysyäkseni mahdollisuuksia löytää tutkimukseen osallistujia
osaston kautta. Asia olisi onnistunut anomalla tutkimuslupaa, mutta päädyin etsimään ihmisiä
muilla tavoilla. Otin yhteyttä erään paikkakunnan Reumayhdistykseen, mistä sain kiitettävää
apua mahdollisten tutkimukseen osallistujien saamiseksi. Reumayhdistyksen vapaaehtoinen
aktiivijäsen mietti mahdollisia vaihtoehtoja ja kysyi muutaman henkilön halukkuutta osallis-
tua tutkimukseeni. Tässä minulle tarjoutui mahdollisuus jopa valita eri ihmisten välillä, sillä
halusin tutkia mahdollisimman erilaisia ihmisiä. Ihmisten valitsemisen koin monessa suhtees-
sa merkittävänä. Tajusin oman tutkijan vastuuni ja valtani ihmisiä valitessani. Koin tärkeäksi
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pohtia, miksi valitsin kyseiset henkilöt. Aikaisemmin määrittämäni ikäryhmät kuitenkin hel-
pottivat ratkaisuja. Reumayhdistyksen kautta tutkimukseen lähti mukaan kaksi ihmistä.
Laitoin myös SLE-jaoston internetsivuille sähköpostia, jossa kerroin tutkimuksesta ly-
hyesti. Samalla tiedustelin vapaaehtoisia tutkimukseen osallistujia. Tätä kautta sain yhteensä
viisi vastausta, joista kaksi täytti tutkimukselliset kriteerit. Kolme muuta eivät ikänsä puolesta
sopineet tutkimukseen. Loput kaksi mukaan lupautunutta tiesin etukäteen eri yhteyksistä, joten
otin heihin suoraan yhteyttä. Molemmat suostuivat heti. Kahden viimeisen kohdalla mietin
tutkimukseen osallistumisen soveltuvuutta ja eettisyyttä, koska tunsin heidät jollakin tavalla.
En pitänyt sitä kuitenkaan ongelmana. Ennalta tuntemista pidin jopa mahdollisena positiivi-
sena tekijänä. Takaporttina säilytin kuitenkin vaihtoehdon etsiä uusia ihmisiä, jos kyseiset
haastattelut epäonnistuvat. Molempien kohdalla pelkoni oli turha, sillä haastattelut onnistui-
vat hyvin. Toistemme tunteminen ennalta saattoi jopa lisätä luottamusta tutkimustilanteessa.
Etsiessäni tutkimukseen soveltuvia henkilöitä tunsin välillä epävarmuutta aineiston kat-
tavuuden ja hankintatapojen valinnan suhteen. Tästä syystä määritin itselleni selvät kriteerit,
jotka pyrin pitämään kyseisessä tutkimusvaiheessa. Ikä ja sairastumisikä olivat peruslähtö-
kohdat, joiden lisäksi pyrin mahdollisimman monipuoliseen aineistoon. Välillä mietin, pitäi-
sikö kaikki tutkimukseen osallistuneet olla summittaisesti valittuja, mutta pidin parempana
vaihtoehtona mahdollisimman monipuolista aineistoa. Jälkeenpäin ajatellen tutkimusaineisto
olisi varmasti ollut monipuolinen muillakin valintakriteereillä, sillä ihmiset ja heidän elämän-
kulkunsa osoittautuivat erilaisiksi samasta sairaudesta huolimatta. On huomionarvoista, että
elämänkulkua käsittävään tutkimusosaan valikoitui rajuin oirein sairastuneita ja sairastavia
ihmisiä. SLE on useimmissa tapauksista vähäoireinen ja lievä, mutta tässä tutkimusosassa on
perusteltua puhua vakavaa SLE:tä sairastavista ihmisistä heidän sairaudenkuvansa ja sairau-
den tuomien vaikutteiden vuoksi. Ehkä sairauteen liittyvät kokemukset jopa lisäsivät motivaa-
tiota osallistua tutkimukseen.
Haastattelin tutkimukseen osallistuneet ihmiset aika varhaisessa vaiheessa ja kirjoitin
teoriaosuutta samanaikaisesti. Tätä voi Kiviniemen (2001, 73–75) mukaan pitää luontevana
työtapana laadullisessa tutkimuksessa. Aineistonkeruu ja teoria kehittyvät näin vuorovaikut-
teisesti. Aineiston analysoinnin kautta kehitetyt ensimmäiset käsitteet eivät välttämättä olleet
lopullisia, mutta ne auttoivat minua tutkijana kehittämään tutkimusta ja tutkimusasetelmia
eteenpäin. Laadullista tutkimusprosessia voi luonnehtia myös tutkijan oppimisprosessiksi,
jossa koko tutkimuksen ajan pyritään kasvattamaan tutkijan tietoisuutta tarkasteltavana ole-
vasta ilmiöstä ja siihen vaikuttavista tekijöistä. Koin tämän itsekin välillä vahvasti.
Vaikka sairaus on tutkimukseen osallistuneille pitkäaikainen osa elämää, arvioin siitä
puhumisen olleen äkkiseltään vaikeaa. Jotta haastatteluihin osallistuneet ihmiset saivat jollain
tapaa orientoitua aiheeseen, annoin heille tutkimukseni esittelyn lomassa pienen tehtävän
(liite 2). Pyysin heitä kirjoittamaan vapaasti otsikolla SLE:n vaikutus elämääni. Kun olin
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lähettänyt kirjeet haastateltaville, harmittelin tehtävänannon sanavalintaa. Olisin jälkeenpäin
muuttanut tehtävänannon muotoon SLE:n merkitys elämääni, sillä tutkimusongelmani kos-
kee ennemmin merkitysten kuin vaikutusten tutkimista. Jälkikäteen tarkasteltuna tehtävänan-
nosta ei tullut kuitenkaan ongelma. Kaksi tutkimukseen osallistujaa otti yhteyttä ja tarkensi,
mitä halusin tehtävältä. Lopulta jokainen tuotti persoonallisen kirjoituksen, joka ei välttämät-
tä olisi ollut kovinkaan erilainen, vaikka olisin tehtävänannossa käyttänyt merkitys-termiä.
Ajattelen vaikutus-termin olevan kansanomaisempi, ja sitä käytetään joskus hyvin synonyy-
misesti merkitys-käsitteen kanssa. Jonkun asian merkitys antaa filosofisemman ja syvälli-
semmän vivahteen. Kaikkiaan tämä pieni työtapaturma ei sitä lopulta ollutkaan, vaan vaiku-
tus-termi saattoi toimia hyvinkin ymmärrettävänä käsitteenä – etenkin, kun kykenin sitä vielä
jälkeenpäin täsmentämään.
Osaan tutkimukseen osallistuneista ihmisistä olin ensisijaisesti yhteydessä sähköpostin
välityksellä, joten heistä kolme palautti tehtävän liitetiedostona. Kirjoitelmat olivat pituudel-
taan vajaasta liuskasta neljään liuskaan. Osa käsitteli sairauttaan ja sen vaikutusta elämäänsä
hyvin seikkaperäisesti ja monipuolisesti. Alkutehtävä oli hyvä ratkaisu myös itseni kannalta,
sillä sain jo ennen haastattelua tietoa henkilöiden diagnooseista ja sairaushistoriasta. Osalta
sain hyvinkin yksityiskohtaisia kuvauksia. Yksi tutkimukseen osallistuneista antoi myös ot-
teen sairaalassaoloaikana kirjoittamastaan päiväkirjasta, ja toinen lähetti eläkehakemuspape-
reitaan. Koin saavuttaneeni suuren luottamuksen osakseni heidän antaessaan näinkin henkilö-
kohtaista materiaalia.
Tutkimukseen osallistuneiden kirjeiden myötä tunsin hyppääväni uuteen maailmaan,
missä pääsin lähelle vieraiden ihmisten henkilökohtaista elämää. Osin seikkaperäisesti piirret-
tyjen kirjaimien välistä vaistosin turhautumista, kipua, kyyneliä ja uupumusta mutta myös
vaikeuksista selviytymisen iloa ja hyvien päivien lohtua. Välillä mietin, ymmärränkö oikein?
Tiesin haluavani ymmärtää näitä ihmisiä – oikeasti. Luin kunkin tutkimukseen osallistuneen
kirjoituksen moneen kertaan ennen haastattelua. Vaikka pitäydyinkin kaikissa haastatteluissa
teemarungossa, alkukirje vaikutti joihinkin painotuksiin. Jos tutkimukseen osallistuja kertoi
kirjeessään jostakin aiheesta monipuolisesti, tein haastattelussa täsmentäviä kysymyksiä sen
sijaan, että olisin pyytänyt häntä kertomaan kaiken alusta. Saatoin aloittaa kysymykseen joh-
dattelun niin, että luin pätkän kirjeestä ja tein myöhemmin täsmentäviä tarkennuksia. Joiden-
kin kohdalla joku aihepiiri nousi toista merkityksellisemmäksi, minkä tulkitsin osaltaan ker-
tovan sairauden yksilöllisistä vaikuttavuuksista ja merkityksistä.
Haastattelujen tekeminen oli tutkimuksen yksi parhaista vaiheista ”Mielenkiintoista!
Nyt alkaa varsinainen tutkimuksen tekeminen! Jännä nähdä, mitenköhän sitä selviää.”
(Tutkimuspäiväkirja syksyllä 2004). Ennen varsinaisia haastatteluja tein kaksi koehaastatte-
lua. Saadakseni haastattelukokemusta haastattelin ensin psoriasista sairastavaa ystävääni.
Vaikka psoriasis eroaa paljon SLE:stä, pidin haastattelua hyvänä harjoituksena. Haastattelun
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jälkeen muokkasin kysymyksiä ja haastattelurunkoa. Toisen koehaastattelun tein SLE:tä sai-
rastavalle noin 30-vuotiaalle naiselle, mistä sain varmennusta, että kysymykset antavat vasta-
uksia tutkimusongelmaani. Tämän haastattelun jälkeen muutin vielä vähän haastattelurunkoa
sen lopulliseen muotoonsa (liite 3). Molemmissa koehaastatteluissa ilmeni, että sain jonkin
kysymyksen yhteydessä vastauksen myös myöhemmin tuleviin kysymyksiin. Yleensä kuiten-
kin kysyin kysymyksen uudestaan, mikä osoittautui hyväksi ratkaisuksi. Sain nimittäin poik-
keuksetta jonkin uudesta näkökulmasta nousevan tai täsmentävän vastauksen. Totesin, että
tarkennettuina ja kohdennettuina kysymykset olivat aiempaa merkityksellisempiä, vaikka olin
olettanut saaneeni jo tyhjentävän vastauksen aikaisemman kysymyksen yhteydessä.
Elämänkulkuaineiston haastattelut
Kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat naisia. Sairauden merkityksen tutkimista koskevaan osuu-
teen osallistuneet olivat neljältä eri paikkakunnalta. Heidän haastattelunsa kestivät lyhyimmillään
tunnin ja 20 minuuttia ja pisimmillään noin kaksi tuntia (yhteensä noin yhdeksän tuntia nauhoitet-
tuja haastatteluja). Litteroituna aineiston laajuus oli yhteensä 80 sivua. Haastattelupaikat olivat
neljässä tapauksessa tutkimukseen osallistuneiden kotona, yhdessä reumayhdistyksen tiloissa ja
yhdessä yliopiston ryhmätyötilassa. Yksi naisista ehdotti haastattelun tekemistä kahvilassa, mutta
kieltäydyin siitä. Vaikka nurkkapöytä olisi rauhallinen, voi tarkkaavaisuus siirtyä helposti ympärillä
tapahtuviin asioihin. Pidin ensisijaisen tärkeänä, että tutkimukseen osallistuva tuntee haastattelu-
paikan mahdollisimman kotoisaksi ja luonnolliseksi. Keski-ikäiset Paula, Anna ja Mari sekä nuoret
Tiina, Sini ja Laura kokivat haastattelut eri tavoin.
Tein ensimmäisen haastattelun reumayhdistyksen tiloissa, joka oli Paulalle ennestään
tuttu paikka. Joimme kahvit ennen haastattelua, minkä aikana Paula alkoi jo puhua haastatte-
luun liittyvistä asioista. Sanoinkin, että minun täytyy laittaa nauhuri heti päälle. Hän arasteli
ensin nauhuria ja sanoi epäilevänsä, pystyykö puhumaan vapautuneesti. Huomasin kuitenkin
varsin nopeasti, että hän rentoutui ja puhui avoimesti.
Lauran haastattelun tein hänen kotonaan. Kävimme syömässä ennen haastattelua. Tämä
oli hyvä ratkaisu, sillä pystyimme keskustelemaan haastatteluun liittyvistä asioista, eikä haas-
tatteluun tarvinnut lähteä kylmiltään. Laura kertoi elämästään ja SLE-sairaudestaan pohdis-
kellen ja monisanaisesti. Hänen puheenvuoronsa olivat välillä hyvin pitkiä. Kysymykset pyr-
kivät kertaantumaan, sillä hän ehti vastata asioihin ennen kuin ehdin niitä kysyäkään. Myös
Laura kertoi, ettei hän ollut ajatellut sairauttaan tavallista enemmän haastattelun takia.
Marin haastattelun tein niin ikään hänen kotonaan. Aluksi keskustelimme muista asiois-
ta, ja vasta sitten teimme haastattelun. Mari oli tehnyt monipuolisen alkukirjeen, joten minulla
oli hänestä aika paljon etukäteistietoa. Haastattelu sujui hyvin. Hän kertoi olleensa jo aikai-
semmin mukana erilaisissa tutkimuksissa, joten häntä ei omien sanojensa mukaan jännittänyt
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yhtään. Mari oli hyvin monisanainen. Osa kysymyksistä kertaantui, mutta myös tässä haastat-
telussa tuli ilmi, että hieman eri tavalla kysytty kysymys toi uusia näkökulmia asiaan.
Sinin haastattelu oli neljäntenä, ja se tehtiin Sinin kotona. Keskustelu ei alkanut yhtä su-
juvasti kuin muiden kanssa. Sini vastasi kysymyksiin muita lyhyemmin ja mietti vastauksiaan
pitkään. Muutamaan kysymykseen hän ei keksinyt ollenkaan vastausta. Sini kertoi olleensa
sairaana ja vähän väsynyt, joten hän arveli ajatuksiensa olevan tästä syystä hukassa. Ajattelin
myös olevan mahdollista, että joko hän ei ollut ajatellut sairauttaan niin paljon kuin muut tai
hänelle ei ollut luontaista puhua sairaudestaan. Hän ei kuitenkaan ollut haastattelun vuoksi
pohtinut sairauttaan aiempaa enempää.
Viidennen haastattelun kohdalla jouduin miettimään, voinko ottaa haastateltavaa ylipää-
tään mukaan tutkimukseen, sillä hänellä oli toinenkin sairaus. Haastattelun aikana kuitenkin
selvisi, että hänen ongelmansa johtuivat pääsääntöisesti SLE:stä. Annan haastattelu oli mi-
nulle voimakas kokemus. Hän kertoi tapahtumarikkaasta ja vaikeasta elämästään avoimesti ja
monipuolisesti. Anna kertoi, että hän itkee todella harvoin. Haastattelun aikana hän alkoi
itkeä kaksi kertaa, mitä hän itsekin ihmetteli. Kysyin häneltä itkemisen syitä. Hän ei osannut
vastata. Sanoin hänelle, että halutessaan hän voi puhua tai kirjoittaa minulle haastattelun
nostamista tunteistaan. Anna kertoi ajatelleensa sairauttaan tavanomaista enemmän haastatte-
lun vuoksi. Hän vakuutti, ettei jää miettimään haastattelua, eikä se aiheuttaisi hänelle ongelmia.
Tein viimeisen haastattelun yliopiston ryhmätyötilassa. Tiina oli kirjoittanut monipuoli-
sen kirjoitelman itsestään, joten tiesin hänestä aika paljon ennen kuin tapasimme. Haastattelu
eteni sujuvasti. Hän puhui pitkään ja kertoi monipuolisesti elämästään. Tiina sairasti kaikista
lievintä SLE:tä, mikä saattoi olla osaltaan vaikuttamassa keskustelun helppouteen. Tässä
tutkimusosuudessa ilmeni, että mitä helpommaksi tutkimukseen osallistunut itse kokee sai-
rautensa ja mitä paremmin hän kokee pärjäävänsä sen kanssa, sitä helpompi haastattelu
yleensä oli. Tiina kertoi myös ajatelleensa sairautta tavallista enemmän haastattelun takia ja
puhuneensa siitä miehensä kanssa.
Elämänkulkututkimuksessa on käytetty elämänviivaa (life-line) sekä analyysimenetel-
mänä että esitystapana. Se on ikä- tai kalenterivuosia noudattava aikajana, johon tutkija tai
tutkimukseen osallistuja sijoittaa jonkin elämään kuuluvan osa-alueen (esimerkiksi koulutus
tai sairaus). Siinä kuvataan ajallisesti toisiaan seuraavia tapahtumia ja elämänkulun peräkkäi-
siä siirtymävaiheita. (Antikainen & Komonen 2004, 88.) Bjerénin (1994) mukaan elämänvii-
va voi olla myös tutkimukseen osallistuvan vapaamuotoinen piirros elämänkulustaan, mitä
tässä tutkimuksessa on sovellettu. Kehitin elämänviiva-mallista tutkimukseeni sopivan versi-
on. Ennen sairautta koskevaa syvällisempää osiota pyysin SLE:tä sairastavaa koehaastatelta-
vaa kuvaamaan iän ja elämänkulun aikana koetun onnellisuuden suhdetta laatimani kaavion
avulla. Kaaviossa pyysin piirtämään käyrän koko elämänkulun ajalta (liite 4). Samalla kes-
kustelimme SLE:n vaikutuksesta elämään, ja tarkastelin sitä, kuinka paljon haastateltava
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mielsi elämän onnellisuuden kokemuksen ja SLE:n olevan suhteessa toisiinsa. Kaavio johdatti
tutkimukseen osallistunutta ajattelemaan myös koko elämäänsä, ja hän sai muutakin tekemis-
tä puhumisen ohella. Varsinaisissa haastatteluissa kaavion teettäminen osoittautui toimivaksi
ja tutkimustilannetta avartavaksi tekijäksi.
Pidin kaikissa haastatteluissa kiinni jälkikeskusteluista, sillä haastattelukysymykseni oli-
vat hyvin henkilökohtaisia. Kuulostelin jokaisen haastattelun aikana, minkälaiset tunnelmat
tutkimukseen osallistuneille jäi haastatteluista. Osa liikuttui tai itki haastattelun aikana, mikä
osaltaan viestitti haastattelujen aiheuttamista tunteista. Alkuperäisenä ajatuksenani oli pyytää
ihmisiä kirjoittamaan haastattelujen jälkeen kolmesta aiheesta, joissa he saavat mahdollisuu-
den purkaa haastattelun tuomia tuntemuksia: 1. Miltä haastattelu tuntui? 2. Oletko ajatellut
sairautta tavallista enemmän haastattelun takia? ja 3. Olisiko Sinulla vielä jotakin lisättävää
haastatteluun? Kun ehdotin tätä tehtävää ensimmäisen haastattelun jälkeen, tutkimukseen
osallistunut oli vastahakoinen. Hän koki, että siitä on turhaa lisätyötä. Silloin päätin, että
ujutan jälkikeskusteluun ennalta määrittämäni kysymykset. Koin merkittävänä, ettei kukaan
ahdistu haastattelun takia tai jää yksin miettimään haastattelun herättämiä tuntemuksia. Sa-
noinkin kaikille, että minulle saa soittaa jälkeenpäin, jos mikä tahansa asia jää tutkimuksessa
mietityttämään. Kukaan ei kuitenkaan ottanut yhteyttä.
Haastatteluille oli tyypillistä voimakas ja monipuolinen kerronnallisuus. Minun piti joi-
takin kertoja palauttaa tutkimukseen osallistuneet aiheeseen. Välillä en voinut kuin kuunnella,
kun he jo ennalta puhuivat monen muunkin teema-alueen aiheista. Kaikesta huolimatta kysyin
lähes kaikki kysymykset uudestaan. Tämä oli oikea ratkaisu, sillä lähes poikkeuksetta löytyi
uutta näkökulmaa vähän eri tavalla muotoillun kysymyksen kautta.
Tein haastattelut muutaman viikon sisällä. Olin yllättynyt. ”Huh. Nyt tarviin vähän mietti-
misaikaa ja pysähtymistä. Oli tosi hieno kokemus, vaikka välillä oli raskasta kuunnella niin
vaikeita asioita. En olisi uskonut, että minulle uskoudutaan näin syvällisesti! Olen yllättynyt,
että he kertoivat niinkin avoimesti hyvin intiimeistä asioista näin nuorelle ihmiselle. Vai olinko
niin tuttavallinen, että se vaikutti? Liiankinko tuttavallinen?” (Tutkimuspäiväkirja syksyllä
2004.) Arvelin tutkimuksen alussa joutuvani tekemään uusintahaastatteluja tai pyytämään lisää
ihmisiä mukaan tutkimukseen. Sain kuitenkin niin hyvää materiaalia, etten kokenut uusien tutki-
mukseen osallistuvien etsimistä tarpeelliseksi. Sen sijaan syvensin SLE:n aiheuttaman ulkonäkös-
tigman tutkimista Lauran avulla.
Ulkonäköstigmaa koskeva Lauran haastattelu
Ensimmäisistä haastatteluista ja muusta tutkimusmateriaalista ilmeni, että tutkimukseen osal-
listuneet kokivat ulkonäön muuttumisen vaikeaksi erityisesti sairauden puhkeamis- ja aktivoi-
tumisvaiheissa. En kokenut tarkoituksenmukaiseksi haastatella kaikkia kuutta naista kyseises-
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tä näkökulmasta vaan päätin tehdä aiheesta yhden syventävän haastattelun, jonka kautta ta-
voitteenani oli päästä perehtymään ilmiöön syvällisemmin ja monipuolisemmin. Se poikkesi
elämänkulkuaineistosta siinä, että pystyin keskittymään kuuden ihmisen sijaan yhden ihmisen
kokemuksiin. Syventävään haastatteluun pyysin mukaan Lauraa, jolle ulkonäkö oli ensim-
mäisten haastattelujen perusteella kaikkein vaikein asia. Laura suostui mielellään mukaan.
Vaikka sairaus oli Lauralle tuttu asia ja hänellä oli kokemusta vuotta aikaisemmasta haastatte-
lusta, arvioin ulkonäöstä puhumisen olevan hänelle vaikeaa. Teema voisi olla vaikea terveillekin
naisille. Koin elämänkulkua käsittelevässä tutkimusosuudessa hyväksi ratkaisuksi pyytää Lauraa
kirjoittamaan vapaasti käsiteltävästä aiheesta. Hän kirjoitti sivun pituisen kirjoituksen aiheesta SLE
ja ulkonäkö. Näin Laura sai itse miettiä aihetta etukäteen, ja samalla sain itse etukäteistietoa aihees-
ta. Hän soitti noin viikko etukäteistehtävän antamisen jälkeen ja kertoi olevansa yllättynyt ulko-
näöstä kirjoittamisen vaikeudesta. Keskustelimme pitkään aiheen herättämistä tunteista. Tällöin
neuvoin häntä kirjoittamaan vain niistä aiheista, mitkä tuntuivat hyviltä. Samalla pyysin Lauraa
kirjoittamaan tunteistaan ja miettimään, miksi aiheesta kirjoittaminen on niin vaikeaa. Samalla
myös kysyin, haluaako hän jatkaa tutkimuksessa mukana olemista. Laura vakuutti haluavansa ja
kertoi puhelun auttaneen asian käsittelemistä.
Tein Lauran haastattelun sukulaiseni tyhjässä kodissa. Ennen haastattelua keitin teetä, ja
juttelimme yleisiä kuulumisia. Huomasin, että Lauraan oli syntynyt luottamuksellinen ja avoin
suhde. Pidin tätä tärkeänä, sillä puhuimme Lauralle vaikeasta ja henkilökohtaisesta aiheesta.
Tutkimus eteni teemahaastattelurungon (liite 5) mukaisesti, vaikka tein jonkin verran tarken-
tavia lisäkysymyksiä. Tein teemahaastattelurungon kirjoittamani teoriatekstin pohjalta ottaen
huomioon Erving Goffmanin stigma-teorian pääkohtia. Tähän tutkimusosaan en tehnyt ollen-
kaan koehaastattelua, sillä Lauralla ja minulla oli jo aikaisempi kokemus onnistuneesta haas-
tattelusta. Pidin koehaastattelun sijaan järkevämpänä tehdä tarkentava lisähaastattelu, jos
tutkimuskysymyksiin ei tule vastauksia. Sitä ei tarvinnut tehdä.
Kuten edellisessäkin haastattelussa, Laura puhui todella paljon, eikä hänellä ollut vaike-
uksia vastata kysymyksiin. Häntä täytyi välillä johdatella takaisin käsitteillä oleviin teemoi-
hin. Nauhoitettuna aineisto oli tunnin pituinen ja litteroituna tekstinä kahdeksan sivua. Kes-
kustelimme vielä aiheesta varsinaisen haastattelun loputtua, mistä tein joitain lisämerkintöjä
tutkimuspäiväkirjaani. Tutkimuksen välissä pyysin Lauraa tekemään välitehtävänä elämän-
kulkukaavion, joka auttoi sekä häntä että minua hahmottamaan ulkonäön suurimmat ongel-
mat hänen elämänsä aikana. Kaavion piirtämisen tarkoituksena oli kuvata ulkonäön kokemi-
sen merkitystä Lauran elämänkulussa. Tämä mukaili ensimmäisessä tutkimusaineistossa
käyttämääni välitehtävää.
Olin pyytänyt tähän tutkimusosaan sen henkilön, jolle ulkonäkö oli aikaisempien haas-
tattelujen mukaan suurin ongelma. Vuotta aikaisemmin tehdyssä haastattelussa Laura puhui
asiasta hyvin ahdistuneena. Tässä haastattelussa Laura piti asiaa huomattavasti ongelmatto-
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mampana, ja hän puhui asiasta aivan eri tavalla. Hän kertoi, että elää sairaudessaan pitkästä
aikaa näin hyvää vaihetta eikä yleensä toistuvaa sairauden pahenemista ollut tullut. Hän myös
mainitsi, että jos sairaus olisi aktiivisempana, hänen vastauksensa ja asenteensa olisivat kiel-
teisempiä. Laura kuitenkin muisteli ulkonäköönsä liittyviä vaikeampia aikoja siinä määrin
paljon, että haastatteluista ja muusta tutkimusmateriaalista tuli riittävästi aineistoa.
Psykososiaalista tukea käsittelevä aineisto
Elämänkulkua koskevassa tutkimusosassa tuli myös esiin, että tutkimukseen osallistuneet
olivat saaneet suhteellisen vähän tukea sairastamisensa aikana. Kyseisestä syystä koin tärkeä-
nä tutkia tarkemmin, minkälaista tukea he olivat saaneet. Pohtiessani miten perehdyn aihee-
seen päädyin haastattelemaan elämänkulun aineistoon osallistuneet naiset uudestaan. Heistä
viisi suostui haastateltaviksi. Kuudennen haastatteleminen ei onnistunut, joten hän kirjoitti
teemasta. Haastattelut olivat lyhyitä, noin 20–30 minuuttia, ja minuun haastattelijana tottu-
neiden naisten haastattelut sujuivat hyvin. Litteroitua tutkimustekstiä kertyi yhteensä 18 sivua.
Pidin tuen teeman tarkempaa tutkimista niin merkittävänä, että halusin tutkia asiaa lisää.
Päädyin tekemään ryhmähaastattelun aiheesta. Pyysin erään paikkakunnan SLE-jaoston pu-
heenjohtajaa kysymään jaostonsa ihmisiä mahdolliseen haastatteluun. Hänen kauttaan onnis-
tuimme järjestämään viiden hengen ryhmähaastattelun. Ennalta tuntemattomien ihmisten
haastattelu ja ryhmän toimiminen mietitytti minua, ja tiedostin ryhmähaastattelun erilaisuuden
yksilöhaastatteluihin verrattuna. Entä jos ryhmä ei toimi ollenkaan? Onko ryhmässä joku
muita dominoiva ja toisten mielipiteet mitätöivä ihminen? Jättääkö joku sanomatta jotain
muiden läsnäolon vuoksi? Uskalsin kuitenkin luottaa siihen, että vertaistukiryhmästä toisensa
tuntevat ihmiset toimivat ryhmänä. Pidin takaporttina haastatella ihmiset vielä yksinään uu-
destaan. Minun ei tarvinnut pettyä. Aluksi joimme kotonani kahvia ja teetä. Ennen haastatte-
lua painotin keskustelun luottamuksellisuutta ja aineiston käyttämistä vain tutkimukseen.
Ryhmäkeskustelusta syntyi vilkas. Ymmärsin ryhmähaastattelun tuoman edun siinä, mi-
ten toisen kokemukset herättävät miettimään omia kokemuksia samasta aiheesta. Jossain
haastattelun vaiheessa tutkimukseen osallistuneet intoutuivat yhdessä kritisoimaan hoitohen-
kilökunnan toimintaa ja tuen vähyyttä. Jouduin jo miettimään, kannustivatko muiden ryhmä-
läisten kokemukset liioittelemaan omiakin kokemuksia. Mietin samalla, minkälaisia  haastat-
telut olisivat mahdollisesti olleet yksilöhaastatteluina. Haastattelun edetessä lopetin kuitenkin
epäilyni, sillä esimerkiksi sosiaalityö oli tavoittanut monen haastatteluun osallistuneen liian
myöhään. Ryhmähaastattelu kesti puolitoista tuntia. Siitä kertyi litteroitua tekstiä 17 sivua.
Yksilö- ja ryhmähaastatteluissa mukana olleiden ihmisten kokemukset saadusta ja tarvi-
tusta tuesta eivät riittäneet minulle, sillä epäilin sitä mahdollisuutta, että joukkoon oli sattu-
malta valikoitunut vähän tukea saaneita ihmisiä. Kyseisestä syystä laajensin tutkimusta edel-
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leen, ja pyysin SLE:tä sairastavien keskustelupalstan kautta ihmisiä kirjoittamaan teemasta.
Lopulta yhdeksän ihmistä vastasi yksilö- ja ryhmähaastatteluiden pohjalta tekemiini kysy-
myksiin (liite 6). Osaan kysymyksistä vastattiin ”en osaa sanoa”, mutta ymmärsin tämän
kertovan omaa kieltään saadun tuen vähäisyydestä. Materiaalia kertyi noin 20 sivua. Yksilö-
ja ryhmähaastattelut ovat tämän osuuden pääaineistoja kirjoitelmien toimiessa tutkimusta
tukevana aineistona.
2.3 Aineiston analyysi
ineiston analysointivaihtoehtoja pohtiessani huomasin aloittaneeni aineiston analysoi-
misen jo koko tutkimusta suunnitellessani – mielessäni. Olin hypoteettisesti miettinyt,
mitä tutkimustuloksia voisin saada. Uskon usean tutkijan syyllistyvän tähän, mutta tiedostin
ajatteluni vaarat. Saadakseni ennakko-oletukset pois mielestäni kirjoitin niitä ylös ja reflek-
toin niitä. Ymmärsin, että minun tulee erityisesti keskittyä valitsemaan analyysimenetelmä,
jonka avulla voin minimoida omien ennakko-oletuksieni vaikutukset.
Pohdin tutkimusaineiston analyysin valintaa jo tutkimusta suunnitellessani. Pohtiminen jäi
kuitenkin tällöin ajattelun tasolle. Aineiston varsinaista analysointia aloittaessani kohtasin monen
laadullista tutkimusta tehneen tavoin analysointivaihtoehtojen runsauden ongelman (ks. Eskola &
Suoranta 1998, 161). Laadullisen analyysin toteuttamisesta on monenlaisia kuvauksia (Hirsjärvi
2005; Tuomi & Sarajärvi 2002, 94; Alasuutari 1999; Hakala 1999). Laadullista analyysia tarkas-
tellaan usein kokonaisuutena, sillä sen ajatellaan valottavan jonkun loogisen kokonaisuuden raken-
netta. Kaikki luotettavina pidetyt seikat tulee kyetä selvittämään siten, että ne eivät ole ristiriidassa
tulkinnan kanssa. (Alasuutari 1999, 38.) Analyysia suunnittelevaa nuorta tutkijaa edellisen kaltaiset
ohjeet enemmänkin sekoittivat kuin opastivat. Kritisoin erilaisten oppaiden epämääräisiä ohjeita
ymmärtäen samalla tarvitsevani niitä vähän tutkimuskokemukseni vuoksi. Koin olevani haasteelli-
sen ja vastuullisen tehtävän edessä, sillä tiedostin tutkijan roolin mahdollistaman valintojen vallan
vaikuttavan myös tutkimuksen lopputulokseen.
Analyysinteosta enemmän ymmärrettyäni minulla oli erilaisia vaihtoehtoja aineiston ana-
lysointiin. Jo haastatteluvaiheessa havaitsin tutkimukseen osallistuneiden vahvan kerronnalli-
suuden korostumisen. Pitkät vuorosanat olivat välillä kuin tarinoita eli narratiivejä, jotka tut-
kimukseen osallistujat kertoivat joko juonellisina ja selkeinä tai aivan kuin hoksaten jotain
uutta itsestään ja sairauden merkityksestä elämäänsä. Tämä vaihtoehto lisäsi mahdollisuutta
lähestyä aineistoa narratiivisen analyysin näkökulmasta. Mietin myös mahdollisuutta tutkia
aineistosta erilaisia tyyppejä, mutta totesin aineiston elämänkulkua koskevan osuuden olevan
turhan pieni tyyppien muodostamiseksi, sillä siinä oli mukana ainoastaan kuusi ihmistä. Myös
aineistojen moninaisuus ja erilaiset tarkoitukset tutkia aihetta eivät puoltaneet tyypittelyn
A
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valintaa. Vaikka tyypittelylle olisi ollut teoreettinen peruste, näkökulma ei tukenut tutkimus-
tulosten esittämistä parhaalla mahdollisella tavalla. Lisäksi aineisto olisi antanut mahdolli-
suuden käyttää myös diskurssi- tai keskusteluanalyysia, mutta niiden myötä olisin keskittynyt
kielen käyttöön eri konteksteissa, vaikka merkityksiä olisi voinut saada esiin niilläkin. Tällöin
analysointitapa olisi ollut hyvä olla tiedossa jo tutkimuksen alkuvaiheessa, mikä taas ei olisi
palvellut tutkimuksen tarkoitusta. Elämänkulun ja merkitysten tutkiminen on laaja ja monita-
hoinen, osin määrittelemättömäksi muuntuva teema, joten mietin, mikä analyysimenetelmä
auttaisi kuvaamaan aihetta parhaiten. Pohdin myös, mitä merkityksen ja elämänkulun analyy-
siltä edellytetään. Jossain vaiheessa, valintojen ristitulten polttaessa kuumimmillaan, ymmär-
sin, että nyt on tehtävä ratkaisuja. Tulin johtopäätökseen, että tahdon saada mahdollisimman
kokonaisvaltaisen kuvan SLE:n merkityksestä elämänkulkuun, joten pidin merkittävänä tehdä
analyysin niin, että se vastaa mahdollisimman tarkasti tutkimusnäkökulmaa.
Tämä tutkimus on tapaustutkimusta, missä SLE-sairaus toimii casena. Yksi lähestymis-
vaihtoehto oli esittää tutkimukseen osallistuneet selkeästi erillisinä SLE:tä sairastavina ta-
pauksina, sillä he olivat kokeneet erilaisen sairauden ja elämän yhteisestä diagnoosista huoli-
matta. Aineiston monipuolisuus ja laajuus kuitenkin vaikeuttivat tätä. Tutkimuksen lähtökoh-
tana on tutkia ihmistä ja hänen kokemustaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti sairauden
olemassaolon kautta. Ajatus perustuu Lauri Rauhalan eksistentiaalisen fenomenologian nä-
kökulmaan holistisesta eli kokonaisvaltaisesta ihmisestä. En pitänyt niinkään merkittävänä
tarkkojen tyyppien muodostamista tai täsmällisen tapauksellisuuden säilyttämistä vaan ihmis-
ten elämänkokemusten mahdollisimman aitoa kuvaamista. Ihmisten kokonaisvaltaisuuden
säilyttämisen tavoite puolsi tapaustutkimuksen valintaa, mutta valitsin aineiston analyysiksi
lopulta tapaustutkimusta mukailevan lähestymistavan, jossa etsin ihmisten kokemuksista
yhtäältä toisiaan erottavia ja toisaalta yhdistäviä piirteitä.
Tutkimukseeni sopivan analyysitavan etsimisen ohessa laadullisen tutkimisen ymmärtä-
miseni syveni. Koin jatkuvasti törmääväni sisällönanalyysiin. Se onkin kaikissa laadullisen
tutkimuksen perinteissä yksi perusanalyysimenetelmä, jota voidaan pitää sekä yksittäisenä
metodina että väljänä teoreettisena viitekehyksenä. Useimmat eri nimillä kulkevat laadullisen
tutkimuksen analyysimenetelmät perustuvat periaatteellisesti tavalla tai toisella sisällönana-
lyysiin, jos sillä tarkoitetaan kirjoitettujen, kuultujen tai nähtyjen sisältöjen analyysia väljänä
teoreettisena kehyksenä. (Tuomi & Sarajärvi 2002, 93.) Laadullisessa analyysissa puhuttavan
induktiivisen (eteneminen yksittäisestä yleiseen) ja deduktiivisen (eteneminen yleisestä yksit-
täiseen) analyysin lisäksi löysin abduktiivisen päättelyn. Siinä annetaan mahdollisuus teoreet-
tisiin päättelyihin tai teorian muodostukseen jonkin johtoajatuksen tai johtolangan mukaan
(Alasuutari 1994, 67–72). Ymmärsin myös, että aineistolähtöinen, teoriasidonnainen ja teo-
rialähtöinen analyysi eivät käytännössä poikkeakaan niin paljon toisistaan kuin aikaisemmin
oletin. Aineistolähtöisessä analyysissa tutkimusaineistosta pyritään muodostamaan teoria.
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Teoriasidonnaisessa analyysissa on teoreettisia kytkentöjä, mutta analyysi ei suoraan nouse
teoriasta tai pohjaudu siihen. Teorialähtöinen analyysi on puolestaan klassisin. Siinä lähde-
tään liikkeelle teoriasta, johon palataan empiriaosan käsittelyn jälkeen. (Eskola 2001, 136–140.)
Pidin merkittävimpänä löytää analyysitavan, joka palvelee parhaiten tutkimukseni tulos-
ten esiin saamista. Tarkoituksenani ei ollut lähteä väkivalloin soveltamaan muodikkaita me-
netelmiä, vaan keskityin etsimään juuri omalle tutkimukselleni sopivinta menetelmää. Lopulta
tämän tutkimuksen aineiston analyysiksi valitsin teoriasidonnaisen sisällönanalyysin, jossa on
kyse myös abduktiivisesta päättelystä. Tässä tutkimuksessa pyrin yhdistelemään tutkimaani
aineistoa, aikaisemmin tutkittua aiheeseen liittyvää tietoa ja teoreettisia malleja toisiinsa niin,
että sen seurauksena löytyisi jotain aivan uutta.
Teoriasidonnaisessa analyysissa on teoreettisia kytkentöjä, jotka eivät pohjaudu suoraan
teoriaan, vaan teoria toimii pikemminkin apuna analyysin etenemisessä. Analyysiyksiköt
valitaan aineistosta, mutta myös aikaisempi tieto ohjaa tai auttaa analyysia. Analyysista on
tunnistettavissa aikaisemman tiedon vaikutus, vaikka sen merkitys ei ole teoriaa testaava vaan
se aukoo pikemminkin uusia ajatusuria. Kokonaisuudessaan aineiston analyysivaiheessa ede-
tään aluksi aineistolähtöisesti, mutta loppua kohden analyysia ohjaavaksi ajatukseksi kytke-
tään yhteys tutkimuksen merkittäviin käsitteisiin, teorioihin ja ilmiöihin. (Tuomi & Sarajärvi
2002, 98–99; Eskola 2001, 137–139.) Otin mallia sisällönanalyysissä usein käytetystä tavas-
ta ensin redusoida eli pelkistää aineisto ja sitten klusteroida eli ryhmitellä se. Tämän jälkeen
muodostin aineistosta vahvimmin esiin nousseista alaluokista pääluokkia, minkä jälkeen ete-
nin abstrahointiin eli aineiston käsitteellistämiseen. (Tuomi & Sarajärvi 2002, 109–111.)
Aineiston analyysiin otin osittain mallia Tuomen ja Sarajärven (2002) kirjasta, mutta heidän
tarkkojen ohjeidensa noudattamisen sijaan paneuduin systemaattisuuteen ja tarkkaan raportointiin.
Aineiston kerronnallisuuden myötä analyysissä on piirteitä myös narratiivisesta analyy-
sistä, mikä kuitenkin jää analyysiä syventävään rooliin. Jotta aineiston olisi voinut analysoida
pelkästään narratiivisella otteella, se olisi ollut hyvä huomioida jo aineiston keruuvaiheessa.
Narratiivinen analyysi on erityisesti case-centered eli yksittäisiin tapauksiin keskittynyttä,
vaikka sitä voi toteuttaa muillakin menetelmillä (Riessman 2008, 12–13). Narratiivisuutta
voidaan analysoida kuitenkin monesta lähtökohdasta. Narratiivinen analyysi pitää sisällään
erilaisia tapoja kuvata ihmisen kehityksen tarinallista luonnetta. Narratiivi saattaa olla elä-
mänkulun metafora, kehitysteoria, viittaus kulttuuriseen voimaan ja/tai tulkinta suullisesta tai
kirjoitetusta narratiivisesta keskustelusta. Narratiivisen analyysin tutkimuspohja on lähtökoh-
diltaan juurimetafora, kirjallisuuden laji tai keskustelu. (Daiute & Lightfoot 2004, x) Tässä
tutkimuksessa sitä käytetään tulkintana suullisesta tai kirjoitetusta narratiivisesta keskustelusta.
Keräsin tutkimuksen aineistot kolmessa eri vaiheissa, ja tein eri aineistojen analyysit
kunkin aineiston keruun jälkeen. Sairautta ja elämänkulkua käsittelevän aineiston analyysin
aluksi litteroin haastattelut sanasta sanaan, ja merkitsin erilaiset tunneilmaukset, painotukset
47
ja tauot tarkasti. Litteroitua aineistoa kertyi yhteensä 80 sivua rivivälillä yksi. Tämän jälkeen
luin haastatteluja systemaattisesti läpi useita kertoja, sillä pidin merkittävänä saada kunnon
kokonaiskuva kustakin tutkimukseen osallistuneesta ihmisestä. Koska naisia oli vain kuusi,
pidin mahdollisena ylläpitää kunkin tapauksellista kokemista. Teinkin jokaisesta naisesta
karkean henkilökuvauksen kirjoittamalla sairaushistorian, sairauden ilmenemisen ja merki-
tykset tutkimukseen osallistuvan senhetkisessä elämässä sekä tärkeimmät selviytymistä tuke-
vat tekijät (liite 7a). Tämä vaihe oli tärkeä ja hyödyllinen. Sain jo alustavan varmistuksen
siitä, että olin saanut tutkimuskysymyksiini vastauksia. Lisäksi henkilökuvaukset toimivat
alustavina tekstissä esiteltyinä tapauskuvauksina.
Jatkoin analyysin tekoa palaamalla tutkimuskysymyksiin. Kysyin itseltäni uudestaan, mi-
tä tutkimuskysymykset pitävät sisällään. Sen jälkeen jaoin teemahaastattelurungon avulla
aihepiirit teemoittain poimimalla parhaiten tutkimuskysymyksiini vastaavia kysymyksiä ala-
otsikoiksi (liite 7b). Teema-alueet olivat aluksi: I sairastuminen, II nykyinen elämänvaihe ja
sairaus, III elämänkulku ja sairaus, IV sosiaalinen ympäristö ja sairaus, V sairauden vaikutus
identiteettiin, VI sairaudesta selviytyminen ja tuki ja VII tulevaisuus. Kävin ensin läpi nuo-
remman ikäryhmän lukemalla aineistoa tarkasti ja kopioimalla kunkin teema-alueen kysy-
myksiin vastaavia ja liittyviä kohtia (liite 7c). Teema-alueisiin sisältyi lähes koko haastattelu-
aineisto. Keräsin omaksi kokonaisuudekseen teema-alueisiin sopimattomat sitaatit, sillä jo-
kainen haastateltava puhui myös teema-alueisiin kuulumattomista aiheista.
Samalla tutkin, voiko tekstejä käyttää joihinkin muihin teema-alueisiin. Pyrin kartoitta-
maan aineistosta muita tutkimuksen kannalta merkittäviä osia. Merkitsin merkittäviä sanoja
ja kokonaisuuksia ja alleviivasin muihin aihepiireihin liittyviä asioita. Lopulta luin vastaukset
asiayhteyksineen ja pelkistin kunkin vastauksen eli alkuperäisilmauksen merkittävimmän
viestin alakoodiin (itse keksimäni ilmaus) eli muutamaan sanaan tai yhteen lauseeseen. Tässä
vaiheessa pyrin jo löytämään ensimmäisiä SLE:n merkityksiä tutkimukseen osallistuneiden
elämänkulussa. Kyseinen vaihe käsitti aineiston pelkistämisen, mutta samalla se toimi osittain
jo aineiston ryhmittelynä.
Tämän jälkeen määritin analyysiyksiköitä yhtäältä pelkistysvaiheen aikana korostunei-
den teemojen perusteella ja toisaalta tutkimuskysymysten mukaisesti. Ne olivat yksittäisiä
sanoja tai lauseita.  Palasin myös uudestaan tutkimusongelmaan ja tutkimuskysymyksiin. Kysyin
itseltäni useaan kertaan, mikä on tutkimuksen päätehtävä ja mitä halusin alun perin tutkia.
Ryhmittelyvaiheessa etsin samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia kuvaavia käsitteitä ai-
neistosta. Luin alkuperäisilmauksia tarkasti uudestaan, jolloin huomasin ryhmittelyä tapahtu-
neen jo analyysin ensimmäisessä teemoitteluvaiheessa. Kävin vastaukset kuitenkin uudelleen
läpi, ja listasin ne valitsemieni luokkien alle (liite 7d). Alaluokista muodostui kohtalaisen
vaivattomasti yläluokkia, jotka olivat samalla määriteltävissä pääluokiksi. Aineiston tarkem-
paan ryhmittelemiseen ja yhdistelemiseen en kokenut tässä vaiheessa olevan tarvetta. Pääluo-
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kat olen eritellyt erilaisiksi teemoiksi kolmannessa luvussa. Teemoja ovat SLE:hen sairastu-
minen ja sen tunnistaminen, SLE:n merkitys jokapäiväisessä elämässä, SLE osana elämän-
kulkua, SLE:n vaikutus identiteettiin, tuki ja selviytyminen sekä tulevaisuuden näkymiä.
Aineiston abstrahointi on teoriasidonnaisen sisällönanalyysin viimeinen vaihe, jonka ta-
voitteena on muodostaa pääluokista luokka. Siinä empiirinen aineisto pyritään liittämään
teoreettisiin käsitteisiin, joiden aineksia otetaan valmiista teorioista. Empiirisen aineiston ja
teorian välinen vuoropuhelu ja aineiston abstrahointi on luvussa 6.1, jossa esitän tutkimustu-
loksista muodostetut yhdistävät pääluokat. Johtopäätösten myötä pyrin tiivistetysti ymmär-
tämään ja esittämään, mitä SLE merkitsi tutkimukseen osallistuneiden elämässä.
Ulkonäköä tarkastelevassa tutkimusosuudessa noudatin jo edellä esittämääni ja hyväksi
kokemaani tapaa käsitellä ja analysoida aineistoa. Tämä osuus on yhtä ihmistä käsittelevää
tapauskuvausta. Käytännössä teoriasidonnaisen sisällönanalyysin teko ei eronnut elämänkul-
kua koskevasta analyysista. Aineiston analyysia helpotti se, että pystyin keskittymään yhteen
ihmiseen. Koska lähtökohtainen ajatukseni oli saada mahdollisimman kokonaisvaltainen kuva
SLE:n ja ulkonäön suhteesta Lauran (nimi muutettu) elämässä, pidin merkittävänä tehdä ana-
lyysi mahdollisimman tarkasti tutkimusnäkökulmaa vastaavaksi. Analyysin aluksi litteroin
haastattelut sanasta sanaan ja merkitsin erilaiset tunneilmaukset, painotukset ja tauot tarkasti.
Litteroitua aineistoa kertyi yhteensä vajaa kahdeksan sivua rivivälillä yksi. Tämän jälkeen
luin aineistoa systemaattisesti läpi useita kertoja, jotta saisin Lauran kokemuksista kokonais-
kuvan. Luin myös muun tutkimukseen mukaan otetun aineiston eli alkukirjeet ja päiväkirjaot-
teen. Koska tutkimusosuus on otteeltaan tapaustutkimuksellinen, oli tapauksen kokonaisval-
tainen hahmottaminen tärkeää. Samalla tein Laurasta henkilökuvauksen ulkonäön koros-
tuneimpia aiheita huomioiden. Vaihe oli karkea, mutta tarpeellinen, sillä sain varmistuksen
siitä, että olin saanut tarpeeksi aineistoa ulkonäköteeman tutkimiseksi.
Ulkonäköä koskevassa tutkimusosiossa tarkentavina tutkimuskysymyksinä olivat: 1. Mi-
ten sairaus on muuttanut ulkonäköä? 2. Mikä merkitys ulkonäöllä on ollut ja on nyt SLE:tä
sairastavan elämässä? 3. Miten muuttunut ulkonäkö on vaikuttanut sosiaaliseen kanssa-
käymiseen? Lähdin liikkeelle siitä, mitä tutkimuskysymykset koskivat. Sen jälkeen luin ai-
neistoa läpi ja alleviivasin kaikki tutkimuskysymyksiin vastaavat ja muuten kokemani merkit-
tävät ja toistuvat ajatukset. Samalla kirjoitin pieniä huomautuksia sanojen, lauseiden ja suu-
rempien aihekokonaisuuksien perään, jos aineistossa esiintyi usein samoja aihepiirejä. Yksi
teema oli murrosikä. Ennen aineiston käsittelyn jatkamista määritin kullekin aineiston osalle
oman koodinsa aineiston myöhempää tarkastelua selkiyttääkseni seuraavasti: H04 = haastat-
telu 2004, A04 = alkutehtävä 2004, PK04 = päiväkirja 2004, E04 = elämänkulkukaavio
2004, H05 = haastattelu 2005, A05 = alkutehtävä 2005 ja U05 = ulkonäkökaavio 2005.
Merkitsin koodit aineistoa analysoidessa. Käytin niitä tutkimustulosten käsittelemisen yhtey-
dessä lainattujen sitaattien perässä.
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Tämän jälkeen jaoin aineiston osiin syventävien tutkimuskysymysten mukaan, jotka oli-
vat: 1. Miten sairaus on muuttanut ulkonäköä? 2. Mikä merkitys ulkonäöllä on ollut ja on nyt
SLE:tä sairastavan elämässä? 3. Miten muuttunut ulkonäkö on vaikuttanut sosiaaliseen kans-
sakäymiseen? Tässä vaiheessa teemat vastasivat suoraan tutkimuskysymyksiin. Ne olivat
muutokset ulkonäössä, ulkonäön merkitys ja ulkonäkö sosiaalisissa suhteissa. Kävin ensin
vuonna 2005 tehtyä haastatteluaineistoa tarkasti läpi kopioimalla ja liimaamalla allekkain
kuhunkin teema-alueeseen liittyviä kohtia. Tein saman vuoden 2004 haastattelusta. Päiväkir-
jaotteen ja alkukirjeet pidin paperimuodoissa. Tein aihepiireihin liittyvät jaottelut niihin.
Teema-alueisiin sisältyi lähes koko haastatteluaineisto. Keräsin omaksi kokonaisuudekseen
teema-alueisiin sopimattomat sitaatit.
Koska järjestin aineiston ainoastaan kolmen teeman mukaan, pyrin samalla kartoitta-
maan myös muita osia aineistosta. Merkitsin toistuvia ja merkittäviä sanoja ja lausekokonai-
suuksia ja alleviivasin mahdollisiin myöhempiin aihepiireihin liittyviä asioita. Samalla luin
vastaukset asiayhteyksineen ja pelkistin osan vastauksista eli alkuperäisilmauksista merkittä-
vimmän viestin alakoodiin eli muutamaan sanaan tai yhteen lauseeseen (liite 8a). Pyrin löy-
tämään näin ensimmäisiä Lauran elämänkulussaan kokemia ulkonäköstigman merkityksiä.
Kyseinen vaihe käsitti aineiston pelkistämisen ja pelkistettyjen ilmausten listaamisen.
Seuraavaksi palasin uudestaan tutkimusongelmaan, tutkimuskysymyksiin ja teemahaas-
tattelurunkoon ja tarkastelin aineistoa intensiivisemmin. Lisäksi tein aineistolle kysymyksiä,
joiden kautta arvioin saavani laajempia vastauksia. Palasin tutkimuksen päätehtävään ja poh-
din, mitä halusin alun perin tutkia. Määritin analyysiyksiköt yhtäältä pelkistysvaiheen aikana
korostuneiden teemojen ja teemahaastattelurungon perusteella sekä toisaalta tutkimuskysy-
mysten mukaisesti. Analyysiyksiköt olivat: I ulkonäkömuutokset murrosiässä, II ulkonäkö-
muutokset nuorena aikuisena, III ulkonäön merkitys murrosiässä, IV ulkonäön merkitys tällä
hetkellä, V ulkonäkö ja sosiaaliset suhteet, VI poikkeavuuden kokemukset, VII ulkonäkö ja
naiseus ja VIII selviytyminen. Listasin vastaukset samalla tyylillä kuin tutkimuskysymysten
mukaan tehdyssä vaiheessa. Näin aineiston pelkistäminen syveni.
Luin vastauksia uudestaan ja järjestin niitä analyysiyksikköjen mukaisesti (liite 8b).
Huomasin ryhmittelyä tapahtuneen jo analyysin ensimmäisessä teemoitteluvaiheessa. Kävin
vastaukset kuitenkin uudelleen läpi ja listasin ne valitsemieni analyysiyksikköjen alle. Seu-
raavaksi määritin alakoodit eli pelkistetyt ilmaukset alaluokiksi. Keräsin kaikki alaluokat
allekkain ja poimin niistä (lihavoin) usein toistuvia ja muuten tutkimuksen kannalta merkittä-
viä aiheita (liite 8c). Niitä yhdistelemällä muodostuivat yläluokat (liite 8d). Pidin koko ajan
mielessäni tutkimuskysymykset ja koko tutkimuksen päätarkoituksen.
Yläluokkien muodostamisen jälkeen kokosin yhtenäisiksi aihepiireiksi seitsemän eri
teemaa, jotka olivat samalla määriteltävissä pääluokiksi (liite 8e). Perusteluina teemojen va-
linnoille olivat aineistossa korostuneet aihepiirit sekä tutkimuskysymysten ja teorian kannalta
50
merkittävät aiheet. Aineiston tarkempaan ryhmittelemiseen ja yhdistelemiseen ei tässä vai-
heessa vaikuttanut olevan tarvetta. Pääluokat ovat eriteltyinä teemoina tutkimusten tuloksia
käsiteltävässä luvussa 4. Pääluokkien muodostamisen jälkeen huomasin kulkeneeni ympyrän,
sillä analyysiyksiköt olivat hyvin samankaltaisia pääluokkien kanssa. Tämä toi varmuutta
siihen, että olin käsitellyt aineiston kannalta merkittäviä teemoja, ja etteivät teemat olleet
muodostuneet ainoastaan omasta intuitiostani. Lauran ulkonäköstigman kokemisen tulosten
lopullisen abstrahoinnin esitän luvussa 6.2. Siinä tuloksista on muodostettu yhdistävät pää-
luokat ja johtopäätökset. Johtopäätösten tekemisessä pyrin tutkijana tarkasti kuvaamaan, mitä
asiat Lauralle itselleen merkitsevät.
Tässä tutkimuksessa on edellä esiteltyjen aineistojen lisäksi tuen teemaa koskevat aineis-
tot, joiden tuloksia käsittelen luvussa viisi. Ryhmähaastattelussa jaottelin aineistoa sekä yksit-
täisten ihmisten kokemusten että eri aihepiirien mukaan. Analyysi noudatti kuitenkin sen
verran paljon edellä kuvaamiani ja hyväksi kokemaani menetelmää, joten en koe tarpeelliseksi
kerrata analyysiä kolmatta kertaa.
2.4 Tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden
arviointia
oisen ihmisen elämänkulkua tutkiessani olen välillä kokenut kulkevani kuin vie-
raassa maastossa, jossa rakennusaineiden tuttuus on kuitenkin helpottanut tois-
ten polkujen seuraamista. Vieraan ihmisen elämän henkilökohtaiselle alueelle mennessäni
olin ensin kysyvällä, arallakin mielellä. Miten paljon he haluavat minulle antaa? Kuinka
tarkasti he haluavat selittää metsänsä tiheitä tai harvoja kohtia? Mikä merkitys on kuivu-
neella kelolla ja muita pidemmällä männyllä? Olen tuntenut olevani etuoikeutettu, kuin
kunniavieraaksi kutsuttu, saadessani kuulla hyvin henkilökohtaisia elämänkuvauksia.”
(Tutkimuspäiväkirja syksyllä 2008)
Elämänkulun tutkimiseen, tai tutkimuksen tekoon yleensäkään, ei ole yksiselitteisiä me-
todeita ja ohjeistuksia. Olenkin tutkimusprosessin aikana kohdannut tasaisin väliajoin pie-
nempiä ja suurempia pohdittavia ja ratkaistavia asioita. Toisen elämän tutkimisen haasteelli-
suus on pakottanut minut miettimään monenlaisia luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyviä
kysymyksiä. Tutkijana toimimisen ja erilaisten tutkimusratkaisujen tekemisen koin merkittä-
vinä erityisesti tutkijan vastuuni ja eettisen toimintani kannalta. Ihmisen ajatuksia, mielipitei-
tä, asenteita tai elämänhistoriaa tutkittaessa mahdollisia tutkimuksen teon mukanaan tuomia
haittoja ei voi arvioida biolääketieteellisen tutkimuksen tapaan (Kuula 2006b, 124).
Tuomi ja Sarajärvi (2002, 122) pitivät 2000-luvun alussa yllättävänä sitä, miten vähän
laadullisen tutkimuksen oppaissa painotetaan tutkimuksen etiikkaa ja tutkijan moraalia. Hei-
”T
51
dän mukaansa mitä vapaamuotoisempia tiedonhankintakeinot ovat, sitä enemmän ne muistut-
tavat arkielämän vuorovaikutusta. Tutkijalla on kuitenkin institutionaalinen asema, jolloin
toisen väärinkohtelu tai vahingoittaminen saa aivan erilaisen merkityksen kuin arkielämän
suhteissa. Tutkimuseettinen kirjallisuus on kuitenkin lisääntynyt viime vuosina kiitettävällä
tavalla (esim. Clarkeburn & Mustajoki 2007; Kuula 2006a; Kuula 2006b; Mäkinen 2006).
Tutkimisen eettiset näkökulmat olen tiedostanut myös itse tutkijana. Läpi tutkimuksen olen
pyrkinyt arvioimaan tekemisiäni kriittisesti ja pysymään herkkänä erilaisille ratkaisuvaih-
toehdoille. Välillä olen tietoisesti pysähtynyt, ottanut etäisyyttä aiheeseen, ja arvioinut, mitä
on järkevintä tehdä. Tähän liittyy myös omien tunteiden kohtaaminen eri tutkimusvaiheissa,
ja niiden vaikutuksen arviointi suhteessa tutkimustuloksiin (Karvinen 1993, 27).
Ihmisten henkilökohtaisen elämän tutkimiseen on paljon erilaisia eettisiä ohjeita, suosituksia
ja jopa velvoitteita. Eettiset kysymykset ja ratkaisut pohjautuvat pitkälle teologisiin ja filosofisiin
traditioihin siitä, miten toista ihmistä tulisi kohdella. Ne ovat muokkautuneet eri koulukuntien ja
kulttuurien mukaan erilaisiksi käyttäytymissäännöiksi ja eettisiksi ohjeiksi. Näin myös tutkimusta
tehdessä. Tässä tutkimuksessa minun tutkijan toimintani pohjautuu lähtökohtaisesti henkilökohtai-
seen arvomaailmaani siitä, miten suhtaudun muihin ihmisiin. Pidän merkittävänä jokaiselle ihmisel-
le annettavaa ihmisarvoa ja toisen kunnioittavaa kohtelua. Lisäksi olen perehtynyt tutkimuksen
tekemiseen kuuluviin eettisiin ohjeisiin, velvollisuuksiin ja hyviin tieteellisiin käytäntöihin (esim.
www.etene.org; www.tenk.fi/HTK/index.htm).
Tutkimusta aloittaessani en tiennyt mitä kaikkia eettisiä kysymyksiä minun tulisi pohtia.
Clarkeburn ja Mustajoki (2007, 26–29) sanovatkin, että kaikkien eettisten ongelmien tunnis-
taminen voi olla vaikeaa. Kirjoittajat puhuvat kolmesta erilaisesta filosofisesta traditiosta,
mihin tutkija voi lähestymistapansa pohjata: seurauseettinen päätöksenteko, periaatteisiin
perustuvat lähestymistavat ja hyveisiin perustuvat eettiset lähestymistavat (Clarkeburn &
Mustajoki 2007, 38–47). Koska olen soveltanut kaikkia lähestymistapoja, en lähde niitä sy-
vemmin esittelemään. Sen sijaan kerron tutkimuksessa tekemistäni eettisistä pohdinnoista ja
ratkaisuista.
Kävin aika ajoin keskustelua itseni ja muiden kanssa siitä, miksi ylipäätään teen tutki-
musta kyseisestä aiheesta. Mitä sillä haen ja ajattelen saavuttavani? Valitsin tutkimuksen
aiheen omien mielenkiinnon kohteideni pohjalta. Miten itsekästä, joku voi ajatella. Väitän että
lähes aina tutkija tutkii itseään kiinnostavaa aihetta. Väitän myös, että tutkimuksen taso on
keskimäärin korkeampi silloin, kun tutkija on kiinnostunut aiheestaan. En olisi myöskään
lähtenyt tutkimaan aihetta, mitä en kokisi tärkeäksi. On hyvä pohtia, mitä muita eettisiä nä-
kökulmia tutkimuksen aihevalintaan liittyy. Siinä tulisi huomioida olosuhteet, julkaisumah-
dollisuudet, aiheen vaikuttavuus, reviirikysymykset, taustatiedon määrän ja laadun vaikutteet
sekä tutkijan maineen muotoutuminen aihetta tutkittaessa (Clarkeburn ja Mustajoki 2007,
53–60). Omasta aiheestani minulla oli paljon etukäteistietoa, minkä koin yhtäältä tutkimusta
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syventävänä asiana. Toisaalta tiedostin tutkijan suuren taustatiedon määrän vaikutteet monis-
sa tutkimusvaiheissa. Nämä olen pyrkinyt esittämään tutkimuksen kuluessa. Itse käytännön
työhön sain ihanteelliset olosuhteet Sosnetin tutkijakoulupaikan myötä. Välillä toivoin tosin
olevani kotiyliopistoa fyysisesti lähempänä. Mietin myös, minkälaista julkisuutta kohtaan
tutkiessani harvinaista SLE-sairautta. Tiedostin ihmisten helposti kysyvän, miksi teen tutki-
musta juuri kyseisestä teemasta. Kysymyksiin vastaaminen ei ollut aina helppoa. Myös tule-
vaisuuden maineeni tutkijana pohjautuu yhteiskuntatieteelliseen terveystutkimukseen. Siitä
olen vain ylpeä. Sen sijaan reviirikysymykset ja kyseisen tutkimuksen tekeminen yliopistos-
sani eivät minua mietityttäneet, sillä Kuopion yliopisto on profiloitunut terveysyliopistoksi,
enkä koe hypänneeni kenenkään varpaille.
Koen olevani etuoikeutettu, sillä minulle tarjoutui mahdollisuus tehdä tutkijakoululaisena
väitöskirjaa. Otin mahdollisuuden myös velvoitteena. Ajattelin että minun tulee tehdä mah-
dollisimman hyvä väitöskirja. Hyvän työn tekemiseen ei kuulu piittaamattomuus hyvästä
tieteellisestä käytännöstä (laiminlyönnit ja holtittomuus), vilppi (tiedeyhteisön harhauttami-
nen), sepittäminen (tekaistujen havaintojen esittäminen), havaintojen vääristely, luvaton lai-
naaminen, eikä anastaminen (toisen tutkimuksen käyttämistä omissa nimissä). (Kuula 2006a,
36–38.) Kyseinen toiminta ei kuulu minun työskentelyyni, eikä sitä ole tässä tutkimuksessa.
Omasta sairaudesta ja siihen liittyvistä arkaluonteisista asioista puhuminen on eettisesti
haastavaa. Yritin noudattaa erityistä herkkyyttä vaikeiden asioiden käsittelemisessä, jotta
kaikissa tutkimuksen vaiheissa toimin kunnioittavasti tutkimukseen osallistuneita kohtaan.
Haastattelutilanteissa koin tämän erityisen merkittävänä, sillä tutkimusteemat olivat henkilö-
kohtaisia ja arkaluonteisia. Pyrin tekemään selväksi sen, että haastatteluissa ei koskaan tar-
vinnut vastata pahoilta tuntuviin kysymyksiin, ja halutessaan osallistujat saattoivat lopettaa
tutkimuksen milloin tahansa. Haastateltavat yllättivät minut kuitenkin avoimuudellaan. He
ottivat vaikeatkin kysymykset etupäässä haasteina ja pohtivat vastauksia välillä pitkään.
Tutkimustilanne on aina tutkijan ja tutkimukseen osallistuvan välinen vuorovaikutusti-
lanne. Siinä on läsnä kaksi erilaista ihmistä omine historioineen, kokemuksineen ja tuntemuk-
sineen. Jotta sairauden kaltaisen aiheen tutkiminen onnistuu, on tutkimuksen tekijän ja tutki-
mukseen osallistuvan välisen suhteen toimittava. Osallistuminen onkin keskeistä suurelle
osalle laadullista tutkimusta (Eskola & Suoranta 1998, 16). Mitä enemmän tutkimukseen
osallistuneet halusivat antaa itsestään, sitä paremmin koin ymmärtäväni heitä. Tiedostin kui-
tenkin olevani aina tulkitsija. On merkittävää, että tutkijan omat toiveet ja ennakkoluulot eivät
määrittele tutkimuksen tuloksia. Tutkijan onkin pyrittävä tiedostamaan kaikki lähtökohtaolet-
tamuksensa ja sitoumuksensa sekä tuomaan ne julki tutkimusta raportoitaessa. (Syrjälä ym.
1994, 14–15.)
Tutkijan roolissa pysymiseen liittyy kysymys objektiivisuuden ja subjektiivisuuden suh-
teesta. Objektiivisuudellahan tarkoitetaan tutkimuskohteen katsomista ikään kuin ulkoapäin,
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puolueettoman päältä katsojan näkökulmasta. Tämä ei voi olla koskaan täysin absoluuttista,
sillä tutkijalla on aina jokin näkemys tutkittavasta asiasta. Tutkija ei voi pystyä täydelliseen
objektiivisuuteen. Yhdynkin ajatukseen tapaustutkimuksessa tunnustetusta tutkijan koko
persoonallisuuden mukanaolosta, missä tutkijan arvomaailman ajatellaan olevan yhteydessä
hänen tutkittavasta ilmiöstä muodostamaansa näkemykseen (Syrjälä ym. 1994, 14–15). Esko-
la ja Suoranta (1998, 17–18) sanovatkin objektiivisuuden syntyvän nimenomaan oman sub-
jektiivisuuden tunnistamisesta. Tutkimuksen teossa on eduksi, jos tutkija pystyy näkemään
omat lähtökohtansa (Moilanen & Räihä 2001, 50).
Jouduin pohtimaan omaa suhdettani tutkimukseen paljon, sillä SLE on minulle henkilö-
kohtaisesti tuttu asia. Tutkijan koko persoonan mukana olemisen tunnistamisen tukemiseksi
määritin tutkijan rooliin kuuluvia raameja. Määritin kyseisiä raameja erityisellä tarkkuudella,
jopa ankaruudella, sillä tiedostin, että aiheeni läheisyys voi vaikuttaa tutkimuksen tekoon.
Huomasin tutkimusta aloittaessani, että minulla oli ennakko-oletuksia tutkimustuloksista.
Minimoidakseni ennakko-oletusten vaikutuksen analysointiin ja tutkimustuloksiin kirjoitin
jokaisesta teema-alueesta paperille omat ennakko-oletukseni. Oli selkeämpää nähdä asiat
paperilla kuin painaa niitä väkisin pois mielestä. Oletukset olivat jonkin verran sidoksissa
omiin kokemuksiini, mutta ne karisivat pian haastattelujen myötä. Tiedostettuani oletukset
tutkimusta oli helpompi lähestyä, ja olin yhä vakuuttuneempi tutkimustulosten todellisuudes-
ta. Tein itselleni selväksi, että olen lähtökohtaisesti muiden elämänkokemusten tutkija ja väl-
tän omasta henkilökohtaisesta elämästäni puhumista. Lisäksi päätin reflektoida ja raportoida
tekemiseni tarkasti, jotta maksimoin tutkimuksen luotettavuuden. Tästä kaikesta huolimatta
tutkimuksessani näkyy luonnollisesti minun käteni jälki.
Tutkijan roolissa pitäytymisen ongelman ja objektiivisena pysymisen tärkeyden kohtasin
ensimmäistä kertaa tutkimusaineistoa etsiessäni. SLE-jaoston pitämillä nettisivuilla joku
kysyi, miksi teen tutkimusta juuri SLE:stä. Vastasin, että Suomessa tarvitaan yhteiskuntatie-
teellistä tutkimusta sairauksien merkityksestä. Tein samalla vaivaamaani asiaan ratkaisun olla
tutkimuksen joka vaiheessa rehellinen, jos joku kysyy asiaa minulta. Varsinkin haastattelujen
suhteen mietin, onko parempi, jos haastateltavat eivät tiedä omia taustojani. Kiinnostus aihe-
valintaani kohtaan osoittautui kuitenkin usein suureksi, joten lopulta jokainen haastateltava
tiesi henkilökohtaisesta kytköksestäni SLE:hen. Missään vaiheessa en kokenut asiaa rasittee-
na. Päinvastoin koen sen olevan tämän tutkimuksen vahvuus. Uskon onnistuneiden haastatte-
luiden johtuvan osittain siitä, että ihmiset ajattelivat puhuvansa ihmiselle, joka ymmärsi heitä.
Tutkimustilanteissa vältin kuitenkin vertaisuuden korostamista, sillä olin tutkija.
Pohdin myös, miten rehellistä ja totuudenmukaista keskustelu oli haastateltavien ja tutki-
jan välillä. Dramatisoivatko haastateltavat mahdollisesti toisia tai vähättelivät toisia teemoja?
Mikä merkitys oli sillä, että tutkijana oli noin 25-vuotias sosiaalityöntekijä? Entä jos tutkija
olisikin ollut esimerkiksi 50-vuotias miespsykologi, jolla ei ole henkilökohtaista kosketuspin-
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taa aiheeseen? Kristiina Manderbacka (1998, 119–127) on tarkastellut valaisevasti sitä, mitä
ihmiset ymmärtävät terveyden ja terveydentilansa tarkoittavan vastatessaan haastattelussa
aihetta koskeviin kysymyksiin. Siihen, miten terveys ymmärretään, vaikuttaa se, kuka ter-
veydestään puhuu, missä tilanteessa ja kenelle.
Manderbacka (1998, 119) ymmärtää ihmisten käsitykset terveydestä ja sairaudesta ku-
vauksiksi, joita he antavat toisille ihmisille. Terveydestä puhumiseen vaikuttaa paitsi puhujan
elämäntilanne ja kokemukset elämästä, mutta myös se, millaisessa tilanteessa terveydestä
puhutaan. On eri asia, puhutaanko siitä esimerkiksi ystävän kanssa vai lääkärin vastaanotolla.
On myös eri asia puhua tutkijalle kuin työkaverille. Osa tutkimukseen osallistuneista eli tut-
kimushetkellä sairautensa vaikeaa vaihetta. Uskon, että on merkittävää, minkälaisessa sairau-
den vaiheessa kukin tutkimukseen osallistunut oli. SLE:n kanssa hyvässä vaiheessa elävä
vastasi oletettavasti keskimääräistä positiivisemmin myös elämänkulussa vaikeita aikoja
koskeviin kysymyksiin ja päinvastoin. Tällöin koko aineistossa päästäneen oikeaan suhtee-
seen. Pohdintojen keskellä kohtasin jälleen sen tosiasian, etten voi tehdä täysin objektiivista ja
absoluuttista totuutta vastaavaa tutkimusta. Tutkimukseen osallistujat olivat tutkimuksessa
mukana sen hetkisen elämäntilanteensa ja sairauden kokemisensa kautta. Minun oli tyydyttä-
vä tutkimukseen osallistujien määrittämiin rajoihin.
Tutkimuksen kuluessa huoleni kohdistui monta kertaa tutkimukseen osallistuneiden oi-
keanlaiseen kohteluun. Pohdin, miten pystyn kysymään arkaluontoisista asioista silti louk-
kaamatta tai satuttamatta ketään. Kiinnitin erityistä huomiota tutkimukseen osallistuneiden
anonymiteetin säilymiseen, minkä tähden pyrin häivyttämään tunnistamista helpottavat teki-
jät. Mietin myös haastattelujen mahdollisesti synnyttämien tunteiden merkityksiä tutkimuk-
seen osallistuneille. Tässä asiassa tarjosin jokaiselle mahdollisuuden soittaa tai kirjoittaa
minulle, jos jokin asia jäi jälkeenpäin vaivaamaan. Kukaan ei kuitenkaan ottanut minuun yhteyttä.
Tutkimuksen vaikuttavuutta voi pohtia monella tavalla. Yhtäältä sillä voi tarkoittaa tut-
kijayhteisön sisäistä vaikuttavuutta, millä tarkoitetaan pääasiassa laadukkaan tutkimuksen
vaikutusta tieteen kehitykseen. Toisaalta tutkimuksella on heijastusvaikutuksia muuhun yh-
teiskuntaan. (Clarkeburn & Mustajoki 2007, 16.) Sairastamisen merkityksiä ja terveyden-
huollon sosiaalityötä ei ole tutkittu Suomessa liikaa, joten uskon tutkimukselleni olevan tila-
usta. Mitä sen laatuun tulee, olen tehnyt parhaani. Sen sijaan olisin enemmän huolissani tut-
kimuksen heijastusvaikutuksista – joista pääosa on kuitenkin positiivisia. Suomessa SLE:tä
on tuskin tutkittu tästä näkökulmasta. Jos vasta SLE:hen sairastunut ihminen lukee tätä kir-
jaa, hän voi kauhistua. Tutkimuksessa on nimittäin vakavia sairauskuvauksia. Pyrin tuomaan
tosiasiat mahdollisimman selkeästi ja rehellisesti julki siitä huolimatta, että jollekin lukijalle
herää mahdollisesti ikäviä muistoja tai hän alkaa pelätä tulevaa. Tutkimusta ei tästä syystä
voi alkaa silottelemaan.
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En missään vaiheessa hakenut tai allekirjoittanut tutkimuslupaa, vaan tutkimus on tehty
tutkijan ja tutkimukseen osallistuneiden välisenä luottamuksellisena asiana. Lupaa olisi voi-
nut hakea esimerkiksi Kuopion yliopistollisen sairaalan eettiseltä toimikunnalta, mutta koska
en lähestynyt tutkimukseen osallistuneita minkään virallisen organisaation kautta enkä käyt-
tänyt virallisia tietorekistereitä, katsoin, että en tarvinnut lupaa muilta kuin haastateltavilta.
Kerroin heille ehdottomaan vaitioloon ja anonymiteettiin liittyvistä asioista, jotka kaikki hy-
väksyivät varauksetta. Tutkimusta kirjoittaessani olen kiinnittänyt huomiota salassapitoon ja
tutkimukseen osallistujien tunnistamattomuuteen liittyviin asioihin. Tässä tutkimuksessa
tutkimukseen osallistuneiden nimet on muutettu ja tunnistamista helpottavia tekijöitä on jätet-
ty pois tai muutettu. On merkittävää, että tutkimukseen osallistuneet saavat anonymiteettilu-
paukselle täydellisen vastineen. Heidän tulee pystyä lukemaan tämä tutkimus niin, etteivät he
pelkää tulevansa tunnistetuksi. Tämän varmistin muun muassa niin, että pyysin ulkonäkö-
osioon haastattelemaani Lauraa lukemaan häntä koskevan tekstin ja antamaan aiheesta kom-
mentteja. Hänen pyynnöstään muutin tekstistä muutaman kohdan, joista Lauran olisi voinut
tunnistaa. Tutkimuksen tekemisen eettisyyteen liittyviä kysymyksiä tutkija arvioi harvoin
liikaa. Mitä herkempi aihealue on tutkittavana, sitä tärkeämpää on pohtia myös eettisyyteen
liittyviä kysymyksiä (ks. Laitinen 2004). Eettisesti oikein tehdyn työn kautta tutkimuksen
luotettavuuskin paranee.
Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimisessa ei ole olemassa yksiselitteisiä oh-
jeita. Tutkimusta arvioidaan kokonaisuutena, jolloin sen sisäinen johdonmukaisuus painottuu.
Myös tutkimusraportissa erillisinä esiintyvien asioiden tulisi ilmetä suhteessa toisiinsa. Tutki-
jan tulee antaa lukijoilleen riittävästi tietoa siitä, miten tutkimus on tehty. (Tuomi ja Sarajärvi
2002, 135–138.) Myös tutkimustuloksiin vaikuttavat tekijät on tuotava julki (Clarkeburn ja
Mustajoki 2007, 101–102).
Lincoln ja Guba (1985, 294–300) ovat korvanneet perinteiset sisäisen validiteetin (tut-
kimuksessa on tutkittu luvattua asiaa) käsitteen vastaavuudella, yleistettävyyden siirrettävyy-
dellä, reliabiliteetin (tutkimustulosten toistettavuus) tutkimustilanteen arvioinnilla ja objektii-
visuuden vahvistettavuudella. Vastaavuus tarkoittaa sitä, että tutkimuksen tuottamat käsityk-
set vastaavat tutkimukseen osallistuneiden todellisuutta. Tutkimustulosten siirrettävyyteen
liittyy tutkijan riittävä tutkimusprosessin kuvaaminen. Näin sovellusarvon arvioimisesta on
vastuussa myös tulosten hyödyntäjä. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tulosten pysyminen sa-
mana ei ole relevanttia, koska vaihtelua voi ilmetä niin tutkijassa, ympäröivissä olosuhteissa
kuin tutkittavassa ilmiössäkin. On tärkeä arvioida tutkimustilannetta ja ottaa huomioon vaih-
telua aiheuttavat tekijät. Tämän tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa noudatan pitkälle
Lincolnin ja Guban ohjeistusta. Luotettavuuden arviointi käsittää tutkimustilanteiden arvioi-
misen, tutkimuksen vastaavuuden käsittelyn, tutkimusprosessin riittävän kuvauksen arvioin-
nin ja tutkijan omien lähtökohtien analysoinnin.
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Tutkimuksen luotettavuutta on aina mahdollista, jopa tarkoituksenmukaista kyseenalais-
taa. Tutkimuspaikalla on oma merkityksensä. Vaikka pyrin järjestämään haastattelut mahdol-
lisimman tutkimusystävällisessä ympäristössä, ei paikan valinta ollut aina paras mahdollinen.
Jouduimme muuttamaan yhtä haastattelupaikkaa viime hetkellä, mikä mahdollisesti hermos-
tutti haastateltavaa. Toisen tutkimukseen osallistuneen kotona oli tekijöitä, jotka häiritsivät
häntä. Muut tutkimustilanteet olivat kuitenkin onnistuneita, sillä keskustelin tutkimukseen
osallistuneiden kanssa heille mieluisasta haastattelupaikasta etukäteen.
Tutkimuksen tuottamien käsitysten vastaavuuden suhde tutkimukseen osallistuneiden
todellisuuteen on haastava kysymys. Olen tutkijana avainasemassa tulosten esittämisen suh-
teen. Pyrin minimoimaan tutkijan omat ennakkokäsitykset reflektoinnin ja tutkimuksen teon
kriittisen arvioimisen kautta. Kirjoitin tutkimusvaiheet ylös sitä mukaa kuin ne oli ohitettu,
joten tutkimuksen toteutuksessa olen ollut aina ajan tasalla. Muistin takaamiseksi pidin tut-
kimuspäiväkirjaa, mihin merkitsin tutkimuksen eri vaiheita. Kirjoitin siihen monenlaisia mui-
takin kokemuksia. Kyseistä päiväkirjaa on noin 190 sivua. On kuitenkin olemassa mahdolli-
suus, että tulkitsin väärin tutkimukseen osallistuneita ihmisiä. Kyseiset väärinymmärryksen
mahdollisuudet olen pyrkinyt minimoimaan tarkalla ja johdonmukaisella analysoinnilla sekä
tutkimusvaiheiden ja tutkimustulosten kuvauksilla. Tässä tutkimuksessa moni aihepiiri toistui
haastatteluissa kuitenkin niin usein, että voin olla pääosin vakuuttunut tuloksissa esitettyjen
johtopäätösten vastaavuudesta tutkimukseen osallistuneiden todellisuuden kanssa. Tämän
varmistin myös niin, että pyysin kolmea tutkimukseen osallistunutta lukemaan tutkimuksen
ennen sen lopullista valmistumista.
Haastattelun kysymystenasetteluilla voi olla myös tutkimustuloksiin vaikuttavia tekijöi-
tä. Laadullisessa teemahaastattelussa on suositeltavaa välttää onko-kysymyksiä. Teemahaas-
tattelurungoissa (liite 3 ja liite 5) on kuitenkin käytetty myös onko-kysymyksiä, joihin tulee
periaatteessa suorat kyllä- tai ei-vastaukset. Tässä tutkimuksessa kyseiset kysymykset eivät
olleet kuitenkaan haittana. Oli säännönmukaista, että vastatessaan kyllä tai ei tutkimukseen
osallistuneet perustelivat ja jatkoivat vastausta ilman lisäkysymyksiä. Valmiiden kysymysten
sijaan onko-kysymykset olivat jopa hyväksi, sillä haastattelut saivat välillä yllättäviä suuntia.
Tätä ei välttämättä olisi tapahtunut pelkästään valmiiden kysymysten kautta. Haastatteluky-
symykset olivat hyvin monipuolisia ja pikkutarkkoja. Mietin, oliko niitä liikaa ja olivatko
kysymykset tarkoituksenmukaisia. Haastattelujen kuluessa kävi ilmi, että kysymyksiä oli
sopiva määrä. Ainoastaan tukea koskevassa osuudessa yksilöhaastattelut olivat lyhyitä. Muis-
sa haastatteluissa tutkimuskysymyksiä ei olisi voinut olla yhtään enempää yhteen haastatteluker-
taan. Osa tutkimukseen osallistuneista vaikutti väsyneiltä haastattelun loppuvaiheessa.
Aineiston analysoiminen oli yksi tutkimuksen haasteellisimmista vaiheista, johon liittyy
aina myös kysymys luotettavuudesta. Tässä tutkimuksessa tutkijan omat esitiedot olisivat
voineet johtaa myös aineiston virheelliseen analysointiin. Omaa onnistumista on vaikea ar-
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vioida täydellisesti. Noudatin teoriasidonnaista sisällönanalyysin rakennetta melko tarkasti,
vaikka sovelsin sitä osittain myös itse. Tulosten tulkinnat tein mahdollisimman autenttisesti,
käymällä vastauksia yhä uudelleen läpi. Pyrin myös noudattamaan johdonmukaisesti määrit-
tämääni analyysin rakennejärjestystä, jonka raportoin tarkasti vaihe vaiheelta. Tutkimusta
lukeneet tutkimukseen osallistuneet eivät antaneet merkittäviä muutosehdotuksia tutkimusta
lukiessaan, mikä osaltaan kertoi onnistuneesta analyysistä.
Tutkimuksen luotettavuuteen voidaan katsoa liittyvän myös se, miten hyvin tutkimusky-
symyksiin saadaan vastauksia. Voin hyvillä mielin lyhyesti todeta, että sain aineistosta tar-
peeksi vastauksia tämän tutkimuksen ongelmaan. Aineistoa voisi käyttää mahdollisesti myös
lisätutkimuksiin. Silloin siihen tulee saada lupa tutkimukseen osallistuneilta.
Heräsin tutkimuksen loppuvaiheessa pohtimaan, mitä teen aineistolle tutkimuksen loput-
tua. On tärkeää kiinnittää huomiota tutkimukseen osallistuneiden itsemääräämisoikeuden
kunnioittamiseen sekä tietojen luottamuksellisuuden turvaamiseen hyviä tietosuojakäytäntöjä
noudattaen (Kuula 2006a, 223–226; Kuula 2006b, 124). Tutkimuksen aikana olen säilyttänyt
aineistoa paikassa, mistä kukaan ei mene sitä lukemaan tai kuuntelemaan. Vien tutkimusai-
neiston väitöskirjan valmistuttua Kuopion yliopiston (tulevan Itä-Suomen yliopiston) keskus-
arkistoon säilytettäväksi sen ohjeiden mukaisesti (Kuopion yliopiston asiakirjahallinnon ja
arkistotoimen johtosääntö).
Rolin (2006) kiteytys humanistisen ja yhteiskuntatieteellisen tieteen perinteistä oli valai-
sevaa lukea myös tämän tutkimuksen kannalta. Tiedettä tulisi tehdä niin, että sillä on vaiku-
tuksia ympäröivään yhteiskuntaan, ja että sitä ymmärretään ja selitetään. Omassa tutkimuk-
sessani ensisijainen ajatus on ymmärtää tutkittavaa ilmiötä niin, että pystyn selittämään sitä
tutkimukseni kautta myös muille ihmisille ja koko tutkimusyhteisölle. Tätä kautta toivon sillä
olevan vaikutteensa sairastaville ihmisille, heidän läheisilleen, terveydenhuollon sosiaalityölle
ja koko tutkimusyhteisölle. Parhaimmillaan tutkimukseni herättää myös muita tutkijoita ajat-
telemaan asiaa syvemmin ja tekemään siitä jatkotutkimusta.
Tutkimuksen luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyviä kysymyksiä pohditaan harvoin lii-
kaa. Lopulta näissä kysymyksissä onnistuminen on jätettävä tutkimusta lukevan arvioitavak-
si. Minulle on riitettävä se, että minulla on koko tutkimuksen ajan ollut päällimmäisenä pyr-
kimys tehdä erilaiset ratkaisut mahdollisimman rehellisesti ja hyvin, tutkimukseen osallistu-
neita kunnioittavalla tavalla.
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”Nytkö taas? Takana on monta hyvin mennyttä vuotta. Eikö diagnoosiaikana kohda-
tut tuskat riittäneetkään? Taas tuntuu, että kaikki on kohdattava uudestaan. Minä en
jaksa. Sairaus on tullut juuri silloin, kun elämässäni olisi niin paljon muuta. Lääke-
purkkien milligrammat saavat minut tolaltani. SLE pakottaa minut viikkokausiksi sai-
raalaan ja sänkyyn. Joudun miettimään sairauden tuomia menetyksiä. Kuolemaa. Ei
18-vuotiaan elämän kuuluisi olla tämmöstä! Peilistä näkyvät kortisonin turvottamat
kasvot ovat joka päivä pyöreämmät. Kaikki on pahempaa kuin koskaan ennen. Tule-
vaisuus on sysimusta - täynnä pelkoa ja epäilystä. Pystynkö koskaan samaan kuin
muut? Jaksanko opiskella ja saada lapsia? Mitä elämä on?
Onko tämä väliaikaista vai lopullista?”
***
Hän on 26-vuotias. Hän on ollut puolet elämästään kroonisesti sairas. ”Toivon, että
30-vuoden päästä olen vielä työelämässä ja olen pienen lapsen isoäiti”, hän sanoo
haastattelun lopuksi. Sitä minäkin toivon, ajattelen, kun vastaan hänen suoraan kat-
seeseensa.4
4 Tutkijan tekemä kuvaus tutkimusaineiston pohjalta.
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3 SLE-sairaus osana elämänkulkua
3.1 Sairaus ja elämänkulku tutkimuksen kohteena
erveys on moniulotteinen ilmiö, jota on vaikea määritellä riittävän yksinkertaisesti ja
tyhjentävästi. Tämän takia on olemassa monia erilaisia määritelmiä ja ehdotuksia, miten
terveyttä tulisi kuvata ja mitata. Yhteistä useimmille terveysindikaattoreille on se, että ne
huomioivat kuolleisuuden lisäksi ainakin sairastavuuden tai toimintarajoitteisuuden. Usein
niihin on liitetty myös joitain muita tekijöitä. (Sihvonen 1994, 6–7.) Mitään yleisesti hyväk-
syttyä terveyden määritelmää tai mittaria ei ole olemassa, vaikka Maailman Terveysjärjestön
(WHO) määritelmää lainataankin usein ohjeellisena. WHO määrittelee terveyden fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin yhdeksi tilaksi, eikä vain sairauksien tai vammojen
puuttumiseksi. Mielenterveys voidaan nähdä psyykkisiä toimintoja ylläpitävänä voimavarana,
jota sekä käytämme että keräämme kaiken aikaa ja jonka avulla ohjaamme elämäämme. Mie-
lenterveyden olemuksen ymmärtäminen edellyttää tietoa siitä, mikä on mielenterveyden kan-
nalta normaalia ja mikä poikkeavaa, mikä on ihanteellinen mielenterveys ja mistä eri tekijöis-
tä jatkuvasti muuttuva mielenterveys on riippuvainen. (Lehtonen & Lönnqvist 2003.)
SLE on tapauksesta riippuen joko pitkäaikainen tai krooninen sairaus. Pitkäaikainen sai-
raus on vähintään kuusi kuukautta kestänyt sairaus tai toiminnanhäiriö, joka aiheuttaa joko
pysyvän tai ajoittaisen hoidontarpeen tai lääkinnällisen seurannan. Krooninen sairaus on sitä
vastoin pysyvä fyysinen tai psyykkinen sairaus tai toimintahäiriö, joka aiheuttaa ilmeisen tai
potentiaalisen hoidon tarpeen. (Kokkonen 1992, 3.) Radley (1994, 137–138) painottaa kahta
huomioitavaa näkökulmaa kroonisista sairauksista puhuttaessa. Ensinnäkin vaihtelevuus
antaa krooniselle sairaudelle sen ajallisesti jaksottaisen luonteen. Sairauden ollessa tavallista
aktiivisempana paremmat jaksot ovat muistuttamassa aikaisemmista selviytymisistä ja anta-
vat toivoa myös tulevaisuuteen. Toiseksi kaikki krooniset sairaudet eivät ole samanlaisia.
Toiset sairaudet aiheuttavat erilaisia oireita kuin toiset, ja sama sairauskin voi olla erilainen
eri ihmisillä. Ihmiset saattavat elää vuosikausia lyhytvaikutteisten oireiden kanssa, jotka eivät
vaikuta elämään kovin merkittävästi.
T
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Kroonisten ja ohimenevien sairauksien välillä on huomattava ero. Kroonisten sairauksien
kanssa elämisessä on Radleyn (1994, 136–137) mukaan merkittävää se, miten sairauden
kanssa tullaan toimeen. Sairauden kokemus on riippuvainen myös henkilön iästä, elämänku-
lusta, tavoitteista ja muista tarpeista. Myös sairauden etenemisnopeus ja sen suunta vaikutta-
vat sairauden kokemiseen merkittävästi. Sairastuessaan ihminen siirtyy terveenä olemisen
tilasta jatkamaan elämäänsä sairaana terveiden maailmassa. Kroonisesti sairas ei kuitenkaan
yleensä kanna jatkuvaa sairaan ihmisen statusta, vaan sen aste vaihtelee.
SLE voi olla hyvinkin vaikealaatuinen tai lähes oireeton. On eri asia sairastaa vakavaa
SLE:tä kuin pitkään oireettomana pysyvää SLE:tä. Tästä ei voi kuitenkaan yksiselitteisesti
tulkita, että oireeton SLE olisi helppo asia ja vakavamman SLE:n kanssa ei voitaisi elää. Ih-
misten kokemusmaailmaan vaikuttavat sairauden lisäksi muutkin tekijät. Suomalaisten tur-
vattomuutta koskevan tutkimuksen mukaan 13–24-vuotiaiden nuorten kolmanneksi yleisin
turvattomuuden aihe sairastettaessa oli unohdetuksi ja hylätyksi tuleminen sairauden vuoksi
vammautumisen ja kuolemanvaaran jälkeen (Vornanen 2000; Niemelä ym. 1997). Tämän
vuoksi on tärkeää ja perusteltua tutkia kroonisen sairauden yksilöllisiä kokemuksia ja merki-
tyksiä elämänkulussa.
Elämänkulun näkökulmaa käytetään tarkasteltaessa kroonisten sairauksien epidemiolo-
giaa, jossa on tärkeä ymmärtää aikakauden ja ajan kulumisen merkitys suhteessa yksilön ja
kansan sisäisiin ja ulkoisiin tekijöihin. Siinä huomioidaan muun muassa elämäntapojen, fyy-
sisen kasvun, lisääntymisen, infektioiden ja sosiaalisten suhteiden vaikutukset kroonisten
sairauksien syntyyn. Sosio-ympäristöllisillä tekijöillä on paljon yhtymäkohtia ihmisen elä-
mänkulkuun. Eri aikakausina yksilön ja kansakuntien elämänkulkuihin ovat vaikuttaneet mo-
net tekijät. Hoidot ovat kehittyneet, ja vaivat ovat muuttuneet. Elämänkulussa on aikoja, jol-
loin ihmiset ovat erittäin herkkiä myöhemmille elämänvaiheille. Esimerkiksi murrosiän liha-
vuudella voi olla monitahoisia vaikutuksia myöhempään elämään. (Lynch & Smith 2005, 24.)
Elämänkulun näkökulmaa sovelletaan myös tutkittaessa elämäntapojen vaikutuksia myöhem-
pään terveyteen (Kuh & Ben-Shlomo 2004; Kuh & Ben-Shlomo 1997). Tämä on merkittä-
vää, sillä aikuisten kroonisista sairauksista on tullut teollisuusmaiden yleisen terveydenhuol-
lon merkittävin ongelma 1900-luvun puolivälin jälkeen. Sairastumisten merkittävin syy on
epäterveelliset elämäntavat. (Kuh & Ben-Shlomo 2004, 3–4.)
Osa elämänkulkua käsittelevistä teorioista ei kuitenkaan ota suoraan kantaa elämänkulun
ja terveyden väliseen suhteeseen. Psyykkiseen kehitykseen suuntautuneet teoriat sitä vastoin
rakentuvat psyykkisen terveyden ympärille. (Tuomi ja elämänkulkutyöryhmä 1999, 54.) Ter-
veyttä ja elämänkulkua tarkastellaan usein suhteessa elämänkulun erilaisiin siirtymiin, joita
ovat esimerkiksi syntymä, koulun aloittaminen, koulun päättäminen, ensimmäinen työpaikka,
oman kodin perustaminen, ensimmäisen lapsen syntymä, krooniseen sairauteen sairastuminen
tai eläkkeelle siirtyminen (WHO Europe 1998, 5).
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Antikainen (1998, 101) kuvaa elämänkulkua yksilön merkittävien elämäntapahtumien,
kuten syntymän, avioitumisen, äitiyden ja eläkkeelle siirtymisen, ketjuna. Elämänkulku voi-
daan nähdä myös mahdollisuuskenttinä. Peräkkäisillä elämänvaiheilla on niille ominaiset
mahdollisuudet: eli jokainen vaihe voi synnyttää tai lakkauttaa mahdollisuuksia. (Härkäpää ja
Järvikoski 1995, 163.) Nummenmaa (1996, 6) määrittää elämänkulun kokonaisuuden muo-
dostuvan henkilökohtaisten pyrkimysten, sosiaalisten kokemusten ja kontekstin välisen vuo-
rovaikutuksen tuloksena. Sosiaaliset kokemukset, niiden henkilökohtainen merkitys yksilölle,
henkilökohtaiset pyrkimykset ja yksilöllisesti määräytyvät tapahtumat vaikuttavat siihen, että
jokaisen yksilön elämänkulku on erilainen.
Elämänkaaren (life span) näkökulman ihmisen kehityksellisessä tutkimuksessa saatetaan
ajatella olevan hyvin tuore tarkastelutapa (Sugarman 1986, 23–24). Länsimaisessa kulttuu-
rissa elämänvaiheittainen ajattelu on kuitenkin ollut uskonnon muodossa pitkään esillä elä-
män alun ja lopun merkityksen painottumisen kautta (Cole 1993, 3–31). Elämänkaaritermistä
on laajemmin puhuttu 1970-luvulta lähtien (Sugarman 1986, 25), ja sen näkökulma on kah-
den viimeisen vuosikymmenen aikana vakiintunut merkittäväksi osaksi kehityspsykologista
teoriaa5 (Nurmi & Salmela-Aro 2000, 86–87).
Elämänkaaren ja elämänkulun käsitteille on muotoutunut eri käyttöyhteyksiä. Elämän-
kaari-termin sijaan valitulla elämänkulku-termillä halutaan korostaa elämänkulkujen moni-
muotoisuutta. Tällöin kyse ei olisi vain tiettyjen määrättyjen vaiheiden läpikäymisestä vaan
jokaisen yksilön mahdollisuudesta sisällyttää omaan elämäänsä monenlaisia variaatioita.
(Seppälä & Seppälä 2002, 11–13) Levinsonin (1978) mukaan life span kuvaa välimatkaa
syntymästä kuolemaan. Se ei kuitenkaan kerro mitään siitä, miten tämä välimatka käytetään.
Life course kuvaa yksilön elämän jatkuvuutta ihmiselämään kuuluvien tapahtumien ja suhtei-
den kautta. Se on erityisesti sitä, mitä ihminen yrittää elämästään ymmärtää. Life cycle -ter-
miin sisältyy life span -termin tavoin ajatus matkasta syntymästä kuolemaan, lähtöpisteestä
loppupisteeseen. Siinä matkaan kuitenkin vaikuttavat erilaiset kulttuuriset ja yksilölliset teki-
jät, jotka muokkaavat matkan luonnetta. Niin kauan kuin matka jatkuu, se seuraa tätä perus-
järjestystä. Viimeaikaisessa kirjallisuudessa elämänkaaren ja elämänkulun terminologian
käyttö on vakiintunut niin, että psykologit puhuvat käsitteellä life span sosiologien käyttäessä
puolestaan life course -käsitettä kuvaamaan siirtymää roolista toiseen (Tuomi ja Elämänkul-
kutyöryhmä 1999, 41; Pulkkinen 1996a, 14, 20). Warner Schaien ja Sherry Willisin (1996,
26–30) määritelmää mukaillen termi life cycle viittaa biologiseen, erityisesti kronologiseen
5 Kehityspsykologisen teorian keskeisinä ajatuksina ovat ihmisen kehityksen jatkuminen läpi koko
elämän ja se, että aiempi kehitys luo pohjan myöhemmälle kehitykselle. Elämänkaaren aikana ta-
pahtuvaa kehitystä voidaan kuvata myös vuorovaikutuksellisena tapahtumakulkuna, jossa biologi-
set, geneettiset, psykologiset, sosiaaliset, kulttuuriset ja historialliset tekijät ovat jatkuvasti läsnä.
(Nurmi & Salmela-Aro 2000, 86–87.)
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ikään painottuneeseen tarkastelutapaan. Life span viittaa psykologisesti painottuneeseen ja
life course sosiologisesti painottuneeseen elämänkulun tarkastelutapaan.
Tässä tutkimuksessa tarkastelen elämänkulkua erityisesti sosiologisesta (life course) nä-
kökulmasta, jossa käsittelen elämänkulun sisältöä sairauden viitekehyksessä. Sosiologinen
elämänkulkuajattelu kuvaa yksilön elämää tietyssä ajassa ja tämän jatkuvuutta ihmiselämään
kuuluvien tapahtumien ja suhteiden kautta. Lisäksi siirtymät roolista toiseen ovat osa näke-
mystä. Tämä sopii SLE:tä sairastavien ihmisten elämänkulun tarkasteluun hyvin, sillä kukin
tutkimukseen osallistunut antaa yksilöllisen merkityksen elämänkulkunsa sisällölle.
3.2 Elämänkulun teoreettista tarkastelua
lämänkulkua on tarkasteltu ja tarkastellaan eri näkökulmista (esim. Lukkarinen 1999;
Dunderfelt 1997, 241; Pohjola 1994). Se on ollut keskeisenä teemana psykologisessa ja
sosiologisessa tutkimuksessa viimeisten vuosikymmenien aikana. Elämänkulkua on tutkittu
sekä subjektiivisesta että objektiivisesta näkökulmasta, ja sitä on analysoitu joko yksilöllisesti
tai institutionaalisesti määrittyvänä prosessina. (Nummenmaa 1996.) Tässä alaluvussa esitte-
len erilaisia elämänkulun teorioita, sillä käytän niitä tutkimustuloksia käsitellessäni.
Ennen elämänkulun idean määrittelyä sosiaalitieteissä oli kaksi päämetodia käsitellä ih-
misen käyttäytymistä. Toinen lähestymistapa koski sosiaalisia suhteita, missä tarkasteltiin
sosiaalisen ympäristön vaikutusta yksilöön. Toinen näkökulma jäljitteli yksilön elämäntarinaa
muuttuvassa yhteiskunnassa. 1950–1980-luvuilla elämänkulun näkökulma muodostui usei-
den teoreettisten tutkimusvirtausten sulautumana, jossa yhdistyi sekä yksilön sosiaalisen ym-
päristön että elämäntarinan kehittyminen muuttuvassa yhteiskunnassa. (Giele & Elder 1998, 6–8.)
Elämänkulun tutkimuksessa on ollut kaksi keskeistä traditiota: prediktiivinen ja geneet-
tinen. Prediktiivisen tutkimuksen tavoitteena on ollut elämänkulun ennustaminen esimerkiksi
naisten ja miesten erilaisten ammatillisten saavutuksien suhteen. Elämänkulkuja on ennustettu
kykytekijöillä, intresseillä, arvostuksilla, sukupuolella sekä työhön ja perheeseen sitoutumi-
sella. Geneettinen tutkimus on puolestaan kohdistunut ikäkohortteihin. Pyrkimyksenä on ollut
ymmärtää yksilön tai ryhmän kehittymistä sellaiseksi kuin ne ovat. (Nummenmaa 1996, 1.)
Sosiologinen elämänkulun tutkimus on profiloitunut vasta 1980-luvulla. Vaikutteita se
on saanut psykologisista ja tieteidenvälisistä elämänkulun tutkimuksista. (Antikainen & Ko-
monen 2004, 86.) Sosiaalityön ammattikäytännössä elämänkulkututkimuksen merkitys on
tuottaa tietoa asiakkaiden elämänolosuhteista. Asiakassuhteen rakentamisessa tarvitaan tietoa
siitä, mistä asiakas tulee, minkä tapahtumien kautta hän tulee ja mihin hän pyrkii ja sijoittuu.
Elämänkulun jäsentäminen kokonaisuutena antaa edellytyksen ymmärtää asiakasta paremmin
kuin perehdyttäessä ainoastaan yhteen elämänkulun osaan. (Pohjola 2000, 104.)
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Elämänkulkuja tutkittaessa voidaan tuoda esiin laajoja ylikansallisia näkökulmia ja on-
gelmia, kuten perheväkivalta (esim. Payne & Gainey 2002; Barnett, Miller-Perrin & Perrin
2005), kehitysvammaisuus (Priestley 2003) ja yhteiskunnan jatkuva muuttuminen (esim.
Mulder 2003). Elämänkulun tutkimusta tehdään paljon myös Suomessa, mikä näkyy jo pro
gradu -töiden määrässä. Muun muassa gerontologisen tutkimuksen kautta on lisääntyvässä
määrin pyritty vaikuttamaan ihmisten tasa-arvoiseen kohteluun (Phillipson 2006). Työelä-
mään (Pöllänen 2002) ja lastensuojeluun (Strandell, Julkunen & Lamminen 2002) liittyvät
tutkimukset sekä eri sairauksien vaikutusten tutkiminen (Lukkarinen 1999) ovat esimerkkejä
monipuolisesta elämänkulun tutkimuskentästä.
Ensimmäisiä merkittäviä modernin elämänkaaren ja elämänkulun teoreetikoita ovat
Sigmund Freud, Carl Jung, Erik H. Erikson ja Daniel Levinson. Eriksonin ja Levinsonin elä-
mänkulkuteoriat toimivat monien myöhempien teorioiden lähtökohtina, vaikka vuosikymme-
nien kuluessa ovat painottuneet erityisesti sosiaalisten suhteiden ja muun ympäristön näkö-
kulmat. Freudin ajatuksissa yksilön kehityshistorialla ja erityisesti varhaislapsuudella on suuri
merkitys myöhemmälle yksilönkehitykselle. Aikuisuus ja myöhemmät elämänvaiheet ovat
hänen mukaansa etenkin varhaisten tiedostamattomien kokemusten ilmenemistä. Freudin
oppilasta Jungia voidaan pitää varsinaisesti elämänkaariajattelun perustan luojana. Jung
hahmotti elämänkaaren ja sen vaiheet kokonaisuudeksi. Hänen teoriaansa sisältyy neljä elä-
mänkaaren vaihetta: 1) lapsuus, 2) nuoruus ja aikuisuus, 3) kypsä keski-ikä ja 4) vanhuus.
Jungin kiinnostus kohdistui ennen kaikkea kehitykseen aikuisiällä. Hän kehitti sosiaalipsyko-
logista teoriaa, jossa yksilönkehitys toteutuu sisäisen psyyken ja ulkoisen kulttuurin yhteis-
vaikutuksena. (Lahelma 1998, 16–17.)
Eriksonia (1902–1994) pidetään yhtenä psykologian historian merkittävimpänä henkilö-
nä, jonka ajatukset ovat vaikuttaneet laajasti myös sosiaalitieteisiin. Eriksonin psyko-
sosiaalisessa kehitysteoriassa tarkastellaan yksilöllisyyden elämänmittaista kehitystä. (Dun-
derfelt 1997, 241.) Teoriaa on kommentoitu, tulkittu ja sovellettu laajasti. Dunderfeltin
(1997, 252) mukaan teoriaa on kritisoitu esimerkiksi siitä, että siinä ei käsitellä kovin paljon
ikävuosien 20–40 kehitystä, vaan se painottuu lapsuudenajan kokemuksiin.
Eriksonin (1982, 6) psykoanalyyttisiä näkemyksiä täytyy tarkastella yhtäältä suhteessa
psykoanalyyttiseen tietoon yleensä ja toisaalta suhteessa yhteiskunnan ja sen instituutioiden
näkemyksiin lasten, nuorten, aikuisten ja vanhusten kehityksestä ja kasvusta. Erikson jakaa
yksilön persoonallisuuden kehittymisen kahdeksaan vaiheeseen, jotka liittyvät viitteellisiin
ikäkausiin. Vaiheet eivät siis ole sidoksissa tiettyyn kronologiseen ikään, vaikka niiden järjes-
tys onkin melko vakio. Eriksonin teorian kehityskriiseinä määrittämät parit ovat perusluotta-
mus vs. perusepäluottamus, itsenäisyys vs. häpeä ja epäilys, aloitteellisuus vs. syyllisyyden-
tunne, ahkeruus vs. alemmuudentunne, identiteetti vs. roolien hajaantuminen, läheisyys vs.
eristyneisyys, generatiivisuus eli luovuus vs. lamautuminen ja minän eheytyminen vs. epätoi-
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vo. (Erikson 1982, 239–257.) Eriksonin vastakkaisina pareina esittämät kehitystehtävät eivät
sulje toisiaan pois. Esimerkiksi varhaislapsuuden perusluottamus-perusepäluottamus eivät ole
vaihtoehtoja vaan tuon iän keskeinen kokemuksellinen ulottuvuus. Kaikessa on sekä luotta-
muksen että epäluottamuksen piirteitä, ja ihmiselle on hyväksi kokea molemmat ja kaikki
niiden väliset asteet. (Dunderfelt 1997, 244.)
Kehitystehtävien kaltaiset psykososiaaliset kriisit ovat Eriksonin kehitysvaiheteorian
keskeisimmät käsitteet. Teorian kussakin kahdeksassa vaiheessa yksilö kohtaa ympäristön
taholta uusia sopeutumisvaatimuksia. Kyseiset vaatimukset saavat aikaan psykososiaalisia
kehityskriisejä, joiden ratkaiseminen tuottaa yksilölle itseä koskevia perustunteita tai voimia,
jotka luovat perustan uusien kriisien kohtaamiselle. (Kuusinen 1995, 316.) Erikson (1982)
korosti, että kasvu ja kehitys tapahtuvat sosiaalisessa kontekstissa, jonka muodostavat perhe,
koulu, toveripiiri ja muu sosiaalinen ympäristö. Kriisien onnistuneet ja epäonnistuneet ratkai-
sut vaikuttavat yksilön näkemyksiin itsestään ja elämästään, joihin liittyvät suhtautuminen,
asenteet, tunteet ja tiedostamistavat. Kyseinen kriisi voi olla myös krooninen sairastuminen,
joka voi vaikuttaa kaikkiin edellä mainittuihin asioihin.
Levinson (1978, 18–20) on tunnettu yhdysvaltalainen tutkija, joka kuvaa ihmisen elä-
mänkulkua syklisesti, jaksollisesti eteneväksi. Hänen teostaan Seasons of man’s life (1978)
pidetään merkittävänä sosiologisen elämänkulun teorioihin vaikuttaneena teoksena (Antikai-
nen & Komonen 2004, 86). Levinsonin (1978, 4–6) ajatuksilla on Eriksonin tavoin psyko-
analyyttisia juuria, vaikkakin hän arvostelee Freudin ja monien muiden teoreetikkojen psyko-
analyyttisia näkemyksiä suhteellisen kriittisesti. Levinsonin teoriaa on kritisoitu erityisesti sen
perustumisesta pieneen otokseen amerikkalaisia miehiä (Levinson 1978, 10–11).
Tämä elämänkulkuteoria jakaa elämän jaksoihin, joista kukin poikkeaa edeltävästä ja
seuraavasta. Elämänkulussa on erilaisia vaiheita, jossa vakaat vaiheet ja siirtymät vuorottele-
vat. Levinson jakaa ihmiselämän karkeasti noin 20–25 vuoden välein muuttuviksi jaksoiksi.
Lapsuus ja murrosikä käsittävät ikävuodet 0–22, varhainen aikuisuus ikävuodet 17–45, kes-
kiaikuisuus ikävuodet 40–65 ja myöhäinen aikuisuus ikävuodet 60:stä eteenpäin. Ikävuosien
päällekkäisyys on selitettävissä siirtymillä, jotka ovat eri elämänvaiheita yhteen kytkeviä
kehityksen jaksoja. Siirtymät saattavat kestää useita vuosia, joiden aikana arvioidaan uudes-
taan elämänrakenteeseen kuuluvien asioiden merkitystä ja tehdään uusia valintoja. (Levinson
1978, 8–19.)
Levinson (1978) puhuu kehittyvästä elämänrakenteesta, jossa on kysymys avainvalin-
noista, joiden ympärille elämä rakennetaan. Elämän vakaa vaihe kestää yleensä kuudesta
kahdeksaan vuotta, minkä jälkeen sitä tarkastetaan ja muutetaan uudelleen. Teoria painottaa
erityisesti myöhäisestä teini-iästä noin 40 ikävuoden tienoille sijoittuvan ajanjakson merkitys-
tä ihmisen elämässä. Tällöin yksilö on siirtymässä keski-ikään, johon Levinson katsoo liitty-
vän elämän muutosten tuomia kriisejä.
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1920-luvulta 1960-luvulle erityisesti psykologien piirissä kehitettiin teoriaa koko elä-
mänkulun kattavasta kehityksen muutoksesta, vaikka lapsuus ja nuoruus olivat suurimman
kiinnostuksen kohteena (Kuusinen 1995, 312). Kehitystehtäväajattelulla on merkittävä rooli
elämänkulkupsykologiassa. Robert J. Havighurst6 (1953) on luonut kehitystehtävän käsitteen.
Siinä missä Havighurst painottaa sopeutumista sosiaalisiin odotuksiin ja paineisiin, itävalta-
lainen Charlotte Bühler korostaa kehityksessä yksilön itsensä toteuttamista. Bühler (1964,
203–205) kehitti kehitystehtäväajattelun kannalta merkittävän teorian viidestä elämänkulun
ikäkaudesta.
Elämänkulkuun vaikuttavat kulttuuriset tekijät tulivat lisääntyvässä määrin painotusten
kohteeksi modernin yhteiskunnan myötä, mistä esimerkiksi Meyer kirjoittaa. Hänen mukaan-
sa (1986, 242–243) moderni yhteiskunta käyttää ikäsidonnaisia organisaatioita ja sosiaalisia
instituutioita välineinään tuottaakseen elämänkulkuun ikäsidonnaisia siirtymiä ja säännönmu-
kaisuuksia. Erilaiset instituutiot, taloudelliset, poliittiset ja uskonnolliset säännökset määritte-
levät yksilön toimintaa. Tästä on esimerkkinä iän mukaan rakennettu kasvatus- ja koulutus-
järjestelmä, joka on yhteisine tavoitteineen ja saavutuksineen kirjoitettu lakeihin ja säädök-
siin. Meyer väittää, että minän ja elämänkulun institutionaalistuminen vaikuttaa merkittävällä
tavalla yksilöllisen toimijan tilanteeseen, kun hän tulkitsee, kuka hän on ja muodostaa käsitys-
tä itsestään. Yksilö ei organisoi tietoisuuttaan ainoastaan tilannekohtaisten kokemusten vaan
myös institutionaalisten kokemusten kautta.
Yksi aikamme merkittävistä elämänkaariajattelijoista on Bernard Lievegoed, joka perus-
taa ajatuksensa pitkälti Rudolf Steinerin teoriaan. Kehitysvaiheet ja siirtymät ovat osa sekä
Lievegoedin (1995) että Steinerin filosofiaan perustuvaa kehitysteoriaa, jossa fyysisen ja
psyykkisen kehityksen lisäksi tarkastellaan henkistä kehitystä. Biologinen kehitys tapahtuu
kypsymisen ja rappeutumisen vastakkaisuudessa, psyykkinen kehitys sisäänpäin ja ulospäin
suuntautumisen vastakkaisuudessa ja henkinen kehitys luovuuden ja viisauden vastakkaisuu-
dessa. Teorian mukaan nuoruudessa tunne-elämän kehitys on vahvaa. Sitä seuraa älyllinen
lähestymistapa aikuisuudessa ja henkinen lähestymistapa keski-iässä.
Viimeisen vuosikymmenen aikana on kehitetty paljon erilaisia näkökulmia tarkastella
elämänkulkua. Esimerkiksi Giele ja Elder (1998, 11–22) määrittävät neljä keskeistä element-
6 Havighurstin teoria on organisminen kehitysteoria, jonka mukaan kehitystä säätelee yksilön rakenteellis-
ten kasvuvoimien ja sosiaalisen ympäristön vuorovaikutus. Havighurst painottaa ympäristön ja yhteiskun-
nan sosiaalisia odotuksia, joista iän mukana viriää jatkuvasti muuttuvia sosiaalisia rooleja niiden yksilölle
asettamine odotuksineen ja velvollisuuksineen. Teoriassa yhdistyy biologinen kasvu ja sosiaaliset odotuk-
set, jotka muuttuvat elämänkulun eri vaiheissa ja ohjaavat persoonallisuuden kehityksen suuntaa ja elä-
mänrakenteiden muuttuvia sisältöjä. Teoria on syntynyt 1940- ja 1950-luvuilla erityisesti Chicagon yli-
opistossa toimineiden psykologien, sosiologien ja kasvatustieteilijöiden piirissä. (Kuusinen 1995, 311–
312.) Bühlerin jakamat ikäkaudet ovat lapsuus 0–14, nuoruus 14–25, nuori aikuisuus 25–45, myöhempi
aikuisuus 50–70 ja vanhuus ikävuodesta 70 eteenpäin. (Bühler 1964, 203–205.)
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tiä elämänkulun tarkastelussa. Niitä ovat yksilöllinen kehitys (ihmisen toiminta), historia ja
kulttuuri (ajallinen ja paikallinen merkitys), sosiaaliset suhteet (elämän linkit) ja iän ja ajan-
jakson ristivaikutteisuus (ajallisuus). Kaikkien tekijöiden yhteisvaikutuksesta muodostuu
elämänkulun erilaiset kehityskaaret. Elämänkulun tutkimusta on hyödynnetty ainakin neljällä
eri alueella: historiallinen väestötiede, ikääntymisen sosiologia, elämänhistoria ja pitkittäis-
tutkimukset. Sosiaalitieteelliseltä näkökannalta elämänkulussa iälle annettavat merkitykset ja
eri elämänvaiheissa olevien ihmisten sosiaaliset asemat saatetaan yhteen. Tässä kiinnitetään
erityistä huomiota elämänvaiheiden suhteisiin ja liityntöihin, ja se painottaa jokaisen yksilöl-
listä kokemusta. (Bury 1995, 24.)
SLE:hen sairastuminen tapahtuu yleensä noin 20–30-vuotiaana, jolloin elämänkulussa
eletään tavallisesti tervettä ja toiminnallista vaihetta. Sairastuminen tuo mukanaan muutoksia,
jotka vaikuttavat yksilöllisillä tavoilla ihmisen elämänkulkuun. Vaikka ihmisten elämänku-
luissa on edellä määriteltyjen teorioiden mukaisia ikäsidonnaisuuksia ja käytän itse teorioita
tutkimustuloksia analysoidessani, pidän merkittävänä tarkastella kunkin ihmisen persoonallis-
ta ja henkilökohtaista elämänkulkua. Yksilöllistä elämänkulkua voidaan tarkastella kahdella
tasolla: yhtäältä elämänpolkuina (life trajectories) ja toisaalta siirtyminä (transitions) ja krii-
seinä (crisis). SLE tuo ei-normatiivisen kriisin ihmisten elämään. Elämänkulkunäkökulmasta
elämänpoluilla tarkoitetaan pitkäkestoisia ja ikäsidonnaisia vaiheita, jotka liittyvät johonkin
sosiaaliseen instituutioon, kuten perheeseen, koulutukseen ja ammattiuraan. Näihin liittyvät
erilaiset odotukset ja roolit, joiden perättäisyyttä voidaan kuvata elämänpolun käsitteenä.
Elämänpolun vastakohtana puhutaan elämänkulkuun liittyvistä lyhytkestoisista muutoksista
eli siirtymistä, joilla voi olla pitkäkestoisia kehityksellisiä vaikutuksia. (Tuomi ja Elämänkul-
kutyöryhmä 1999, 49.)
Siirtymäteorioiden ikäsidonnaisuus on herättänyt kritiikkiä erityisesti sosiologien kes-
kuudessa, jotka kuvaavat kehitystä mieluummin elämänkulkuna (life course), eli siirtymänä
roolista toiseen, kuin yksilöllisenä kehitysprosessina (Pulkkinen 1996a, 20). Perhon ja Kor-
hosen tutkimuksessa (1994) on kuitenkin osoitettavissa, että useimmat suomalaiset ovat ko-
keneet ainakin yhden siirtymän keski-iän kynnysvaiheessa. Jälkikäteen arvioiden siirtymillä
on ollut myönteisiä merkityksiä ristiriidoista huolimatta. Ne eivät ole kuitenkaan niin
ikäsidonnaisia kuin esimerkiksi Levinson olettaa. Perhon ja Korhosen (1994, 64, 73–74)
tutkimuksen mukaan siirtymävaiheet ovat Levinsonin määritelmiä lyhyempiä, eli vaihtumia
on noin neljän vuoden välein. Tähän vaikuttavat myös kulttuurierot. Siirtymät merkitsevät
uudenlaista vallitsevan elämän kritiikkiä, joissa tietämättömyys voi johtaa tarpeettomiin risti-
riitoihin. Myös Priestley (2003) painottaa sukupolvien ja niihin liittyvien erityistarpeiden
huomioimista kehitysvammaisten ihmisten elämänkulkuja tutkiessaan. Ikäsidonnaisuuden
kyseenalaistaminen käy hyvin postmodernina aikana esiin nousseille elämänkulun näkemyksille.
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Elämme niin kutsuttua postmodernia7 aikaa, mikä on osaltaan vaikuttanut myös yksilön
elämänkulkuun ja sen odotuksiin liittyvään ajatteluun. Länsimaisen yhteiskunnan taloudelli-
set, teknologiset ja kulttuuriset muutokset vaikuttavat myös yksilön elämänkulkuun (Hunt
2005, 24). Yhteiskunnan moniarvoistuminen on ollut keskeisempi trendi kuin tasa-
arvoistuminen myöhäismodernina aikana. Yhteiskunnan muutosten myötä elämänkulku stan-
dardityyppisine siirtymävaiheineen kyseenalaistuu. Yksilöiden elämänkulkujen lineaarisuus
vähenee ja muuttuu syklisiksi ja limittäisiksi. (Antikainen & Komonen 2004, 97–99.) Elä-
mänvaiheiden ikäperustaisuuden merkitys ja rooli muuttuvat. Yksittäisen ihmisen elämänvai-
heet eivät sitoudu samalla tavalla kuin aikaisemmin normaalielämänkulun instituutioihin,
vaan yksilöllinen variaatio lisääntyy. Yksilöt tekevät ratkaisuja suuntaavien ikänormien ja
elämänvaiheiden suhteiden väliltä. Sosiaalisten odotusten ja itsensä toteuttamisen toiveiden
välillä yksilö joutuu usein huomaamaan, että asiat eivät tapahdu vain odotuksenmukaisesti
vaan aktiivisen oman elämän muokkausprosessin tuloksena. Samalla perinteisten mallien ja
stereotypioiden kollektiivinen selitys- ja ohjausvoima heikkenee. (Vilkko 2000, 76.)
Yhteiskunnallisesti tuotettuna elämänkulku pyrkii mallittamaan kunkin ikävaiheen kes-
keisiä elämänalueita ja rakentamaan tämän mukana normatiivisuutta ja odotuksenmukaisuut-
ta. Normatiivisuus rakentuu kuitenkin enemmän kulttuuristen, ikäryhmäperustaisesti yksilöä
sitovien sallittujen toimintojen ja vastuiden, kuin kronologisen iän varaan. (Vilkko 2000, 75.)
Featherstoneen ja Hepworthiin (1989) viitaten Vilkko (2000, 76–77) sanookin, että elämän-
kulun perustana oleva ikämäärittyneisyys ei luonnollisesti häviä kokonaan, mutta totuttujen
elämänvaiheiden hämärtyminen edellyttää ikätietoisuuden lisääntymistä ja elämänkulun jat-
kuvaa kollektiivista ja yksilöllistä rekonstruointia. Tämän seurauksena vaiheet saattavat liu-
kua entistä enemmän päällekkäin jopa niin, että jokin normaalielämänkulkuun kuuluvaksi
oletettu vaihe voi peittyä kokonaan kahden sitä reunustavan vaiheen alle. Toisaalta totuttuun
vaiheistukseen tulee tilaa uudelleenmääritykselle ja jossain määrin kokonaan uusille elämän-
vaiheille. Molemmat vaihtoehdot merkitsevät sitä, että niin institutionaalisella tasolla kuin
yksittäisen ihmisen elämässä korostuu siirtymien eli katkosten, kriisien ja harppausten rooli.
Tässä yhteydessä koen hyväksi painottaa, etten näe siirtymien tarkoittavan aina kriisiä tai
katkosta. Siirtymä voi tapahtua ilman sen suurempaa dramatiikkaakin.
7 Postmodermin tai postmodernin käsite on alun perin kehittynyt yhteiskuntatutkimuksen ulkopuolel-
la (Kangas & Karvonen 2000, 176). Yleisesti sen määritellään alkaneen keskustelussa arkkitehtuu-
rin roolista. Seuraavaksi sitä käytettiin taiteen piirissä, kun joukko kulttuurianalyysin piirissä ole-
vista taiteensuuntaajista alkoivat kritisoida modernistisia taidekäsityksiä. (Malpas 2005, 13.) Neljä
ranskalaista filosofia: Baudrillard, Derrida, Foucault ja Lyotard on yleisesti yhdistetty postmoder-
niin teorian ja filosofian syntymiseen. Postmoderni filosofia kehittyi 1960-luvun ranskalaisessa filo-
sofiassa, jossa radikaalit muutokset alkoivat torjua modernia, teollista ja kapitalistista yhteiskuntaa.
(Glover 2006, 40–41.)
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Tarkastelen sairauden merkitystä elämänkulun eri vaiheissa pääasiassa yksilöllisesti, sil-
lä SLE-sairaus tulee tapauskohtaisena ja ei-normatiivisena ihmisten elämään. Vaikka SLE-
sairautta sairastavilla on keskenään samantapaisia oireita ja kokemuksia sairaudestaan, saira-
us on jokaisella erilainen. Käsittelen tutkimustuloksia kuitenkin myös modernien elämänkul-
kuteorioiden kautta SLE:tä sairastavien kokemien merkitysten ymmärtämistä syventääkseni.
Modernin ajan elämänkulun teoriat painottavat kronologiseen ikään liittyviä teemoja. Tässä
tutkimuksessa voin teorioiden avulla havainnollistaa muun muassa SLE:tä sairastavien elä-
mänkulun normatiivisten tapahtumien toteutumista, sillä sairastuminen voi muuttaa eri ikä-
kausiin liittyviä kehitystehtäviä. Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan tutkimuksen tuloksia.
3.3 SLE:tä sairastavien elämänkulkua koskevat
kuvaukset
Murrosiässä SLE:hen sairastuneet nuoret naiset
arkastelen sairauden merkitystä elämänkulussa kahden elämänvaiheen, nuoruusiän ja
keski-iän valossa. Kolme tutkimukseen osallistuneista on noin 25-vuotiasta murrosikäi-
senä sairastuneita ja kolme on noin 60-vuotiasta aikuisiässä sairastuneita. Elämänkulun teori-
oiden näkökulmasta nuoruus on tärkeä vaihe ihmisen elämässä. Nuoruuteen suhtautuminen ja
sen määritelmät vaihtelevat, eikä nuorista ole olemassa yhtä ainoaa teoriaa (Mäki-Kulmala
1993, 32). Yksinkertaistaen nuoruus on lapsuuden ja aikuisuuden välissä oleva elämänvaihe
(Priestley 2003, 88–92; Galland 1995a, 1–3; Nurmi 1995, 256; Mäki-Kulmala 1989, 11),
jota on määritelty myös ikäjaoilla. Noin 100 vuotta sitten Rousseau (1905, 400–401) määrit-
teli varsinaiseksi nuoruusajaksi 15–20 vuotta, kun Aalberg ja Siimes (2007, 69) puolestaan
sijoittavat sen 12–22 ikävuosien väliin. Erikson (1982) antaa nuoruusiälle ainoastaan viitteel-
lisen ikävaiheen Nurmen (1995, 257) jaotellessa ajanjakson varhaisnuoruuteen (11–14), kes-
kinuoruuteen (15–18) ja myöhäisnuoruuteen (19–25), josta käytetään myös nimitystä var-
haisaikuisuus.
Tämän tutkimuksen noin 25-vuotiaat nuoret elivät haastatteluhetkellä joko myöhäis-
nuoruutta tai aikuisuuden siirtymävaihetta näkökannasta riippuen. Chickeringin ja Havighurs-
tin (1985, 30–33) mukaan myöhäisnuoruus käsittää ikävuodet 16–23 ja nuoren aikuisen elä-
mänvaihe vuodet 23–35.  Colarusso ja Nemiroff (1983, 38) ovat jakaneet varhaisaikuisuuden
seuraavasti: ikävuodet 17–22 ovat varhaisaikuisuuteen siirtymävaihetta, ikävuodet 23–28
ovat aikuisen maailmaan astumista ja ikävuodet 29–33 ovat kolmekymppisen siirtymävaihet-
ta. Turunen (1996, 134) puolestaan määrittää varhaisaikuisuuden käsittämään ikävuodet
20/21–27/28. Nuoruusiän ja varhaisaikuisuuden välillä on paljon yhtymäkohtia, jotka Turu-
T
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sen (1996, 134) mukaan muodostavat periaatteessa yhteisen nuoruuden ikävaiheen. Tähän
tutkimukseen osallistuneet 25-vuotiaat elivät myöhäisnuoruutta ja varhaisaikuisuutta ja olivat
siis siirtymässä varsinaiseen aikuisuuteen. Tässä tutkimuksessa puhun heistä nuorina tai nuo-
rina aikuisina.
Nuoruuden määrittäminen ei onnistu pelkillä kronologisilla ikärajoilla, sillä se on yksi-
löllistä ja sidoksissa aikakauteen, sosiaaliseen ympäristöön ja kulttuuriin (Androutsopoulos &
Georgakopoulou 2003, 2–4; Priestley 2003, 88–92). Perinteisesti sosiologit ovat määrittäneet
nuoruuteen kuuluvia tapahtumia, jotka liittyvät lapsuuden ja aikuisuuden välimaastoon. Niitä
ovat 1. koulun päättäminen, 2. riippumattomuus työn ja talouden suhteen, 3. lapsuuden per-
heestä lähteminen, 4. avioliitto ja 5. vanhemmuus. (Schaie & Willis 1996, 32.) Siirtymävai-
heen näkökulmasta nuoruuden katsotaan päättyvän, kun aikuisen sosiaalinen asema on saavu-
tettu (Tervo 1993, 11). Nykyisessä postmodernissa yhteiskunnassa nuoruus on osittain erilai-
nen kuin aikaisemmin (Puuronen 1997, 41–43), ja lapset siirtyvät nuoruuteen yhä varhemmin
(Buckingham & Bragg 2004, 1). Puurosen (1997, 41–43) tavoin myös Galland (1995b, 15–
17) on huomioinut nuoruuden pidentymisen viimeisten vuosikymmenien aikana. Postmoder-
nin kulttuurin myötä nuoruuden alku ja päättyminen ovat vaikeammin määriteltävissä kuin
aikaisemmin, sillä siinä on paljon yksilöllisiä vaihteluita (Hunt 2005, 30). Nurmi (1995, 257)
painottaakin, ettei aina ole perusteltua puhua nuoruudesta yhtenäisenä kehitysjaksona.
Nuoruusvuosia on yleensä pidetty elämänvaiheena, jossa ihminen nauttii erityisen hyväs-
tä terveydestä. Nuoruusiän terveyden tarkastelussa voidaan nähdä kaksi lähtökohtaa. Nuoren
hyvä terveys edistää hänen suoriutumistaan kehitystehtävistä ja koulutyöstä. Toiseksi nuo-
ruudessa rakennetaan myös aikuisiän terveyden perustaa. (Koivusilta & Rimpelä 2000, 159–
161.) Kuitenkin Kämpin ym. (2008) laajan tutkimuksen mukaan 5., 7. ja 9. luokan oppilailla
oli paljon erilaisia oireita, joista tutkimuksessa tarkasteltavina olivat päänsärky, vatsakivut,
niska- ja hartiasärky, selkäkipu, masentuneisuus, ärtyneisyys tai pahantuulisuus, hermostu-
neisuus, unen saannin vaikeus, huimauksen tunne, ruokahaluttomuus, jännittyneisyys, alaku-
loisuus ja heräily öisin. Tutkimuksen mukaan vuonna 2006 pojista kolmea tai useampaa oi-
retta viikoittain koki noin 40 % 5-luokkalaisista ja noin 50 % 7- ja 9-luokkalaisista. Tytöistä
50 % ilmoitti kokeneensa kolmea ja useampaa oiretta viikoittain, kun vastaava osuus 7- ja 9-
luokan tytöistä oli noin 70 %.
Erilaisten oireilujen lisäksi 8. ja 9. luokan oppilaista joka kymmenennellä on pitkäaikais-
sairaus (Koivusilta & Rimpelä 2000, 159–161). Luvut ovat samaa suuruusluokkaa amerikka-
laisilla ja australialaisilla nuorilla (Sawyer ym. 2007). Kuuren ym. (2002, 57) vuonna 2001
tekemän nuorten terveystapatutkimuksen mukaan 13 % 12–18-vuotiaista nuorista käytti lää-
kärin määräämiä lääkkeitä ja poti pitkäaikaista sairautta. Tytöt käyttivät lääkkeitä poikia
kaksi kertaa useammin. Lääkkeiden käyttäjien osuus on kasvanut vuodesta 1987 (tytöistä
10 % ja pojista 4 %) vuoteen 1997 (tytöistä 12 % ja pojista 7 %) (Aalberg & Siimes 2007,
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262). Tilastokeskuksen mukaan vuonna 1995 Suomessa kuoli sairauksiin 10–14-vuotiasta 11
tyttöä ja 21 poikaa (Aalberg & Siimes 2007, 252). Vuonna 2004 tilastokeskuksen mukaan
15–24-vuotiaista naisista 14,6 prosentilla ja miehistä 10,2 prosentilla esiintyi erilaisia lääkä-
rin toteamia ja hoitamia sairauksia. Samana vuonna sairauksiin kuoli 101 5–14-vuotiasta
lasta ja nuorta ja 380 15–24-vuotiasta nuorta (Suomen tilastollinen vuosikirja 2006, 510,
526–527).
SLE-diagnooseista noin 15 % tehdään alle 16-vuotiaille (Davidson 2006). Nuorilla
SLE:n diagnosoiminen voi olla vaikeaa, koska jotkut sairauden oireet saattavat ilmetä jo vuo-
sia aikaisemmin. Nuoruusiässä uupumus, painon laskeminen ja pääkivut mielletään helposti
ikään kuuluviksi. SLE-sairauden diagnoosi voi vaikuttaa monella tapaa nuoren elämään, jois-
ta kaikkia vaikutuksia ei voida ennustaa. (Davidson 2006; Gudowius & Niehues 2006.) SLE-
sairaus on yleensä vakavampi alle 16-vuotiaana sairastuneilla kuin aikuisiässä sairastuneilla
(Tucker ym. 1995). Tämän tutkimuksen nuoret aikuiset ovat sairastuneet SLE:hen 11–13-
vuotiaina. Esittelen heidät ja heidän kokemuksensa SLE:n kanssa elämisestä seuraavaksi.
27-vuotias Laura on opiskelija. Hän seurustelee vakituisesti pitkäaikaisen poikaystävänsä
kanssa. Hän on kokeillut erilaisia työpaikkoja ihmisläheisillä aloilla ja opiskellut eri kouluissa.
Laura sairastui SLE:hen ollessaan 13-vuotias. Hän kuvaa olleensa suosittu, urheilullinen ja kaunis
tyttö. Lauran oireet alkoivat erilaisina tulehduksina ja väsymyksenä, mistä ne pahenivat nivelturvo-
tukseen ja jatkuvaan kuumeeseen. Lauralle tuli myös perhosihottumaa ja muita vakavampia oireita.
Tilanteen muuttuessa kriittiseksi hän sai viimein diagnoosin sairauteensa. Tällöin hän joutui ole-
maan pitkään pois koulusta. Hän kertoo osittain unohtaneensa sairastumisvaiheen asioita. Hän ei
aina muista, mitä milloinkin tapahtui. Lauralle diagnoosivaihe oli vaikea, ja hänen ei ollut helppo
hyväksyä sairastumistaan ja ulkonäkömuutoksia. Lapsuuden perhettään hän pitää tärkeimpänä
voimavarana sairauden kanssa selviytymisessä.
Sairaus kuitenkin tasoittui vähitellen, ja Laura oppi elämään sairautensa kanssa. SLE:lle
tyypilliseen tapaan Lauran sairaus aaltoili erilaisina vaiheina. Hänellä oli ollut välillä vaikeita
aikoja sairauden aktivoitumisen myötä. Yhtä vaihetta hän kuvaa vaikeammaksi kuin diag-
noosivaihetta. Sairauden aktivoituessa siihen piti sopeutua aina uudestaan ja hyväksyä se
osaksi omaa elämäänsä. Haastatteluhetkellä sairaus vaikutti eniten väsymyksenä ja muistin
huonontumisensa.
Laura sanoo käyvänsä niin kutsuttua itseanalyysivaihetta paitsi sairauden myös muun
elämän suhteen. Sairaus on vaikuttanut hänen identiteettiinsä, sillä hän puhui elämästään
hyvin SLE-keskeisesti. Hän kertoo puhumisen ja vertaistuen auttavan selviytymään sairauden
kanssa. Yhtäältä Laura oli hyväksynyt sairauden osaksi itseään, vaikka se toisaalta aiheutti
menetyksen tuskaa ja pakotti elämään oireiden ehdoilla. Haastattelun aikaan Laura kävi so-
peutumisprosessia läpi sairauden uudelleenaktivoitumisen takia.
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Tiina on vasta valmistunut ammattiin. Tämä 25-vuotias nuori nainen on tehnyt töitä hyvin
erilaisissa paikoissa ja on haastatteluhetkellä työttömänä. Hänen tavoitteenaan on saada tyydyttävä
ja mielenkiintoinen työ. Hän on sairastanut SLE:tä 1990-luvun alusta lähtien. Tällöin sairaus ilme-
ni erilaisina tulehduksina ja ihottumana, mikä diagnosoitiin pian SLE:ksi. Vaihtelevia jaksoja kesti
peruskoulusta lukion kolmannelle luokalle asti. Tiina joutui olemaan paljon sairaalassa, sillä tuleh-
dukset toistuivat usein. Sairauden alkuvaiheessa hän ei pitänyt sairastumistaan kovin vaikeana.
Hän joutui olemaan paljon pois koulusta, mutta menestyi opinnoissaan siitä huolimatta. Sitä vas-
toin lukiossa ollessaan sairauden aktivoituminen ja kortisonin sivuvaikutuksena ilmenevä turvotus
aiheutti ahdistusta ja epänormaaliuden kokemusta.
Tiina koki SLE:n vaikuttaneen häneen pahiten noin 20-vuotiaana. Tätä ennen hänellä oli
ollut kauan parempi ajanjakso sairauden kanssa. Sairauden hyväksyminen uudelleen osaksi
elämää oli tällöin vaikeaa. Hän ei suostunut syömään kortisonia, mistä seurasi ongelmia hoi-
tohenkilökunnan kanssa. Haastatteluhetkellä Tiina kertoi tulevansa hyvin toimeen sairauden
kanssa. Muutenkaan hän ei kokenut SLE:n rajoittavan elämäänsä merkittävästi. Tärkeimpänä
tukenaan hän piti perhettään ja ystäviään. Kokonaisuutena Tiina painotti, että hän voi itse
vaikuttaa sairauteensa terveillä elämäntavoilla.
Sinin ollessa 11-vuotias SLE puhkesi hänelle kuumeiluna ja niveloireina. Aluksi epäil-
tiin monia eri sairauksia, kunnes verikokeiden perusteella oireet lopulta diagnosoitiin SLE:ksi.
Hän ei muista läheskään kaikkea sairastumisajasta, mutta kokee, ettei sairaudesta ollut paljon
haittaa diagnosoinnin aikoihin. Hän joutui olemaan pois koulusta ja syömään vahvoja lääk-
keitä. Sitä vastoin myöhemmässä murrosiässä Sini koki sairauden paljon vaikeampana. Hän
kieltäytyi syömästä lääkkeitä, koska hän ei ajatellut olevansa normaali niiden aiheuttamien
sivuoireiden takia. Tässä vaiheessa SLE:n vaikutus identiteettiin ja minäkuvaan oli merkittä-
vä. Sini koki, ettei hän kehity fyysisesti normaalisti, ja inhosi kortisonin turvottavia sivuvai-
kutuksia. Hän ei suostunut syömään lääkärin suosittelemia lääkemääriä. Tästä seurasi sairau-
den aktivoitumisvaihe, joka johti vakaviin sisäelinoireisiin. Noin 20-vuotiaana Sinin sairaus
puhkesi pahana uudestaan. Kortisoniannostuksen ollessa suuri Sini vältti sosiaalisia tilanteita
ja muita ihmisiä.
Haastatteluhetkellä 25-vuotias ja pian ammattikorkeakoulusta valmistuva nuori nainen kertoi
tulevansa sairauden kanssa hyvin toimeen. SLE aiheutti erilaisia tulehduksia ja väsymystä, joita
hän piti pahimpina sairauden oireina. Voimattomuuden ja huonon olon vuoksi hän joutui ottamaan
välillä särkylääkettä, jotta jaksoi nousta aamulla ylös. Sini ei kuitenkaan kokenut, että sairaus olisi
vaikuttanut hänen koko elämänkulkuunsa merkittävästi. Siitä oli ollut vähiten haittaa viime vuosi-
na, ja hän sanoi tulevansa sen kanssa kohtalaisen hyvin toimeen. Aktiivisena ihmisenä Sini oli
monessa toiminnassa mukana ja piti perheensä tukea merkittävänä tekijänä sairauden kanssa sel-
viytymisessä. Sini ei halunnut olla tekemisissä muiden SLE:tä sairastavien kanssa, sillä hän koki
elämän keskittyvän tällöin vain sairaudesta puhumiseen.
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Aikuisiässä SLE:hen sairastuneet myöhäiskeski-ikäiset naiset
Toinen tämän tutkimuksen keskeisistä elämänkulun ikävaiheista on keski-ikä, jonka ala- ja
ylärajan määrittäminen on vaikeaa, jopa osin sopimuksenvaraista. Amerikkalaisessa kirjalli-
suudessa keski-iän yläraja asetetaan useimmiten ikävuoteen 65. Suomessa eläkkeelle jäädään
noin 55–65-vuotiaana. Tällä tavalla määriteltynä keski-ikä rajoittuisi ikävuosien 35–65 vä-
liin. 30 vuoden ajanjakson käsittely on kuitenkin pitkä. Tällä perusteella Rauhala (1987, 6–8)
puhuukin alemmasta ja ylemmästä keski-iästä, joiden katkaisukohta on esimerkiksi 50 vuotta.
Alemmassa keski-iässä eletään siinä vaiheessa, jossa parisuhde kiinteytyy tai purkautuu, saa-
daan lapsia ja kasvatetaan heitä, hankitaan oma asunto ja asema työmarkkinoilla vakiintuu.
Rauhala ei kuitenkaan unohda vastakkaisia mahdollisuuksia, joissa odotetut tapahtumat eivät
toteudukaan.
Kuopion yliopiston turvattomuustutkimuksessa (1991) keski-ikä jaotellaan kolmeen
osaan. Elämän keskivuosikymmen käsittää ikävuodet 35–44, ydinkeski-ikä vuodet 45–54 ja
myöhäiskeski-ikä puolestaan ikävuodet 55–64 (Niemelä 1991, 22). Schaie ja Willis (1996,
54) määrittävät Vuorisen (1997, 256) tavoin keski-iän liukuvaksi ikäjanaksi vuosien 35/40–
60/65 välille. Ajoituksen liukumat johtuvat yksilöllisistä eroista.
Keski-iän alajaottelu on Vuorisen (1997, 256–258) mukaan mahdotonta. Siksi hän ku-
vaa sen aikana syntyviä minän muutoksia kahden kehitystehtävän eli työn ja seuraavan suku-
polven huolehtimisen valossa. Näillä Vuorinen viittaa Eriksonin näkemyksiin. Erikson (1982,
253) määrittää keski-iän kehitystehtäväksi generatiivisuuden eli luomisen tai tuottamisen ja
sen vastakohdaksi lamautumisen. Keski-iän pääasiallinen tehtävä on halu synnyttää ja ohjata
seuraavaa sukupolvea tai keskittää energia johonkin muuhun merkittävään asiaan, kuten työ-
hön. Myös Newman ja Newman (1984, 412) tukeutuvat Eriksonin psykososiaaliseen kahdek-
sanvaiheiseen teoriaan määrittämällä 35–60-vuotiaiden elämänvaiheen käsitteellä middle-
adulthood. He pitävät sitä Eriksonin tavoin ihmiselämän seitsemäntenä kehitysvaiheena.
Schaien ja Willisin (1996, 55) mukaan keski-iän määritteleminen osana elämänkulkua
on muuttunut merkittävästi biologisten ja sosiaalisten tekijöiden muuttumisen myötä 1900-
luvulla. Vuonna 1900 odotettava elinikä oli länsimaissa 50 vuotta, joka nykyään on keski-
ikää parhaimmillaan. Hunt (2005, 39) sanoo ikääntymiseen liittyvän stereotyyppisiä näkö-
kulmia. Ennen ikääntyneitä ihmisiä arvostettiin enemmän, mutta nuoruutta korostavassa yh-
teiskunnassa fyysiset vanhenemisen merkit ja avuttomuus yhdistetään vanhenemiseen. Tämän
myötä yhteiskunta itsessään vaikeuttaa vanhuuteen suhtautumista.
Priestleyn (2003, 117) mukaan keski-iässä on sekä positiiviset että negatiiviset puolen-
sa. Positiivisena voi nähdä kronologisen iän mukanaan tuoman sosiaalisen statuksen täytty-
myksen niin kronologisen iän suhteen kuin aikuisen roolienkin suhteen (esimerkiksi vakitui-
nen työ ja perhe). Negatiivisina puolina Priestley näkee, että aikuisuuden voidaan nähdä täyt-
tyvän vain työn ja perheen myötä. Myös Hunt (2005, 169–171, 178) puhuu keski-ikään yh-
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distettävistä negatiivisista ajatuslinjoista, kuten keski-iän kriisistä ja ikääntymisestä. Vaikka
ikävaiheeseen liittyy terveyden keskimääräistä heikkenemistä, sen turha medikalisoiminen
voidaan kokea vaikeaksi.
Nuoruuteen verrattuna keski-ikä sisältää erilaisia näkökulmia sairastamisen ja sairastu-
misen kannalta. Keski-ikäisen suhtautuminen sairauteen voi olla erilainen jo elämäntilantei-
den kautta. 40–50-vuotias on yleensä fyysisesti terve, perheen ulkoiset puitteet ovat usein
kunnossa, hän voi nauttia lastensa itsenäistymisestä sekä osallistua työelämään ja harrastuk-
siin. Jos vielä parisuhde on tyydyttävä, keski-ikäisen nykyhetki tuntuu hyvältä elämältä eikä
tulevaisuus näytä uhkaavalta. (Vuorinen 1997, 256.) Sairastavuus alkaa kuitenkin lisääntyä
voimakkaasti noin 45 vuoden iässä (Heikkinen 2000, 218).
Keski-iän loppupuolella fyysinen vanheneminen alkaa hiljalleen näkyä, vaikka tähän
vaikuttavatkin monet yksilölliset tekijät, kuten perimä, elintavat ja sosioekologiset tekijät
(Kuh & Ben-Shlomo 2004; Vilkko-Riihelä 1999, 268–269; Schaie & Willis 1996, 390–391,
414–416; Foley & Nechas 1995, 390–391). Kasvaimet ja monet krooniset sairaudet yleisty-
vät. Terveysongelmat ovat yleisiä, ja mitä pidemmälle elämänkulussa edetään sitä enemmän
krooniset sairaudet alkavat vaivata. (Lahelma 1998, 18.) Kun 20-vuotiaista noin 10 % sairas-
taa jotakin pitkäaikaissairautta, tutkimusten mukaan 80-vuotiailla luku on jo 90 % (Heikkinen
2000, 218). Terveyden arviointi hyväksi vähenee iän myötä, kun samalla sen keskinkertaisek-
si arviointi lisääntyy. Pulkkisen ym. (1996b, 179–180) Lapsesta aikuiseksi -tutkimuksen
mukaan 36-vuotiaana terveytensä hyväksi arvioi naisista 75 % ja miehistä 73 %. Ainoastaan
kaksi prosenttia naisista ja seitsemän prosenttia miehistä arvioi terveytensä huonoksi.
Myöhäisessä keski-iässä eletään vaihetta, johon kuuluu sopeutuminen monenlaiseen
luopumiseen. Naisilla yksi näistä on hedelmällisyyden loppuminen vaihdevuosien seuraukse-
na. (Vilkko-Riihelä 1999, 263.) Monet heräävät hoitamaan terveyttään laihduttamalla tai
aloittamalla aktiivisen liikuntaharrastuksen. Terveempiin elämäntapoihin aletaan usein kiin-
nittää huomiota vasta sitten, kun sairauksien oireet ovat havaittavissa. Tässä tutkimuksessa
käsitän noin 60-vuotiaat tutkimukseen osallistuneet myöhäistä keski-ikää eläviksi ihmisiksi.
Nuorten aikuisten tavoin haluan tuoda esiin myöhäiskeski-ikäisten naisten kokemuksia SLE:n
kanssa elämisestä.
Vajaa 60-vuotias Mari jäi SLE:n takia eläkkeelle 1990-luvun puolivälissä. Mari oli
naimisissa mutta on sittemmin eronnut. Hänellä on kaksi lasta. Vasta myöhemmin Mari yh-
disti SLE:n ensioireiksi vakavana vaivanneen väsymyksen, kesäaikaan ilmenneet ihottumat ja
yhä useimmin vaivanneet niveloireet. Vakavammin SLE alkoi vaikuttaa hänen elämäänsä,
kun oireet pahenivat niin, ettei hän jaksanut työpäivän jälkeen kuin levätä. Rintakivut ja hui-
mauskohtaukset eivät saaneet lääketieteellistä vastausta.
Mari joutui käymään pitkän ja raskaan prosessin läpi, ennen kuin SLE-sairaus diag-
nosoitiin. Diagnoosi oli hänelle suuri helpotus, sillä muun muassa psyykkisiksi luetut oireet
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saivat oikean nimen. Tällöin hän oli jo todella väsynyt epävarmaan tilanteeseen. Pian diag-
noosin saamisen jälkeen Mari sai eläkepaperit. Mari koki sosiaalityöntekijän merkittäväksi
tueksi diagnoosia edeltäneiden tapahtumien käsittelyssä. Myöhemmin Mari kertoi vertaistuen
auttaneen paljon diagnoosista selviytymisessä. Sen sijaan hänen ystäväpiirissään tapahtui
jakaantuminen sairastumisen jälkeen, sillä osa ihmisistä ei voinut ymmärtää vaikeaa sairautta
ennen niin aktiivisella ja toimeliaalla ihmisellä.
Marin tilanne alkoi kohentua oikean lääkityksen myötä, vaikka sairauden myöhemmät
aktivoitumiset ovatkin vaikuttaneet välillä paljon hänen elämäänsä. Haastatteluhetkellä Mari
keskittyy tunnollisesti itsensä hoitamiseen sekä liikunnan että ruokavalion avulla. Sairaus
ilmenee muun muassa väsymyksenä, lihasheikkoutena ja rytmihäiriöinä, mikä estää välillä
kotitöiden tekoa ja rajoittaa liikkumista. Hän sanoo tehneensä paljon työtä sairauden hyväk-
symiseksi ja on mielestään pääosin tasapainossa asian kanssa. Mari ei koe, että sairaus olisi
pahemmin muuttanut häntä ihmisenä. Aktiiviselle Marille harrastukset ja ihmissuhteet anta-
vat perheen lisäksi sisältöä elämään. Vaikka sairaus on vaikuttanut Marin elämään monella
tavalla, hän ei koe SLE:n vieneen elämäniloaan.
Noin 60-vuotias Anna asuu yhdessä miehensä kanssa. Perheen lapset ovat muuttaneet jo
kauan sitten pois kotoa. Anna on käynyt kansakoulun ja työskennellyt muun muassa kotiapu-
laisena ja virastotyössä. Hän sairastui SLE:hen alle 40-vuotiaana. Diagnoosin saaminen kesti
useita vuosia ensimmäisistä oireista. Hän joutui välillä olemaan pois töistä ennen oikean
diagnoosin löytymistä. Pian tämän jälkeen hän jäi sairaseläkkeelle. SLE:n aiheuttamat oireet
olivat ensin vähäisiä, mutta pahenivat niin, ettei hän jaksanut lopulta tehdä juuri mitään. An-
nalla oli kovia kiputiloja eri puolella kehoa, monenlaisia tulehduksia ja turvotuksia, hen-
genahdistusta, unettomuutta ja päänsärkyä. Hän kärsi pahoista rytmihäiriöistä ja jatkuvasta
huimauksesta. Sairaalassa todettiin lopulta sydän- ja keuhkopussintulehdus.
Haastattelussa Anna painotti työpaikallaan ennen eläkkeelle jääntiä tapahtuneita asioita.
Hän koki joutuneensa monella tapaa väärinkohdelluksi sairautensa takia. Sairastumisvaihetta
Anna kuvasi vaikeimpana elämänvaiheenaan. Hän joutui olemaan pitkään sairaalassa, missä
hän pelkäsi kuolevansa. Paraneminen alkoi kuitenkin pikkuhiljaa. SLE:n normalisoituessa
osaksi elämää Anna kokee selviytyvänsä yleensä hyvin. Hän huolehtii itsestään liikkumalla ja
harrastamalla eri asioita. Anna sanoo, että hän olisi saanut enemmän aikaan ja olisi ollut te-
hokkaampi ilman SLE:tä, mutta hän puhuu myös sairauden positiivisista puolista. Positiivisi-
na asioina hän näkee muun muassa aikaisempaa laaja-alaisemmaksi muuttuneen elämänkat-
somuksensa ja entistä ymmärtäväisemmän suhtautumisensa muihin ihmisiin.
60-vuotias sairaseläkkeellä oleva Paula asuu miehensä kanssa. Toimistotyöntekijänä
toiminut Paula on tehnyt välillä töitä myös eläkkeellä ollessaan. Sairaus vaikutti kuitenkin
siihen, ettei hän pystynyt tekemään töitä pitkäjänteisesti. Paulan SLE:n puhkeamisajankohtaa
on vaikea määrittää tarkkaan, sillä hänellä on ollut erilaisia sairauksia lapsesta asti. Varsinai-
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sen SLE-diagnoosin hän sai 30 vuotta sitten, kun monet muut diagnoosit suljettiin pois. Täl-
löin Paula oli todella huonossa kunnossa. Myöhemmin tehdyssä koko elämän kattavassa ter-
veyskartoituksessa lääkäri oli vakuuttunut, että Paula on sairastanut SLE:tä pitkään ennen
diagnosointia.
Paula piti SLE:n vaikutusta elämäänsä suurena. SLE on vaikuttanut oleellisella tavalla
hänen ulkonäköönsä ja työhönsä. Hän ei pystynyt tekemään elämässään monia asioita, joita
olisi halunnut. Haastatteluaikoihin Paulan SLE ilmeni korkeina kuumepiikkeinä rasituksen
seurauksena, erilaisina tulehduksina ja nivelsärkyinä. Joka aamu hän otti voimakkaat lääk-
keet, jotta pääsi sängystä ylös. Välillä Paula on masentunut tilanteestaan. Hän kertoi otta-
neensa kovan roolin suhteessa sairauteensa ja sanoi selviytyvänsä monipuolisten harrastusten,
yhdistystoiminnan ja sisukkuutensa voimin. Hän kokee tärkeäksi pitää yhteyttä muihin
SLE:tä sairastaviin ihmisiin.
3.4 SLE:hen sairastuminen ja sen tunnistaminen
li monenlaisia diagnooseja, mitä arveltiin, mut sitte alettii puhua jostai oudosta
SLE-sairaudesta. En ymmärtäny, mitä se mulla tarkoittaa ja mikä se on, et se on
vaan joku outo sairaus. Halusin kotiin vaan, enkä halunnu olla siellä sairaalassa. Mut tuli
sit puol vuotta oltua siellä sairaalassa.” (Laura)
SLE-sairaus tuli edellä esiteltyjen tutkimukseen osallistuneiden elämään vieraana asiana.
Yhtäältä se toi helpottavan vastauksen epämääräisiin oireisiin, mutta toisaalta se oli alku
uudenlaiselle elämälle tuntemattoman sairauden kanssa. Naisten kehoon ja elämään oli tullut
jotain arvaamatonta, jota ei saanut irti ravistelemalla. SLE alkoi kaikilla kuudella naisella eri
tavalla. Yksilölliselle kululleen tyypillisesti sairaus puhkesi yhdellä nuorella rajuina ja vaka-
vina oireina, kaksi kärsi pitkittyneistä kuumeiluista ja infektioista ennen oireiden pahenemista
ja diagnosointia, ja keski-ikäisten naisten sairaus kehittyi vähitellen oireiden pahetessa. He
joutuivat odottamaan vuosikausia oikeaa diagnoosia, mikä on tyypillistä SLE-sairauden diag-
nosoimisessa (Wallace 2000, 4).
Kaikki kolme nuorta joutuivat olemaan sairastumisvaiheessa kuukaudesta puoleen vuo-
teen sairaalassa. Tiinan sairaalakierre jatkui pitkään infektioiden uusiutumisen takia. Sinin ei
tarvinnut olla kauan sairaalassa, mutta hän joutui sairastamaan kotona. Laura vietti sairaalas-
sa yhteensä puoli vuotta. Tutkimusta tehtäessä nuoret kertoivat unohtaneensa osan diag-
noosiajan kokemuksista, ja välillä he eivät kyenneet palauttamaan kaikkea mieleensä. Tähän
vaikutti osaltaan SLE:n aiheuttama fyysinen heikkous ja sairastumisajan kaoottisuus. Nuoret
olivat sairaita, ja heille tehtiin paljon erilaisia kokeita ja tutkimuksia. Heillä epäiltiin erilaisia
sairauksia, kuten leukemiaa, jonka poissulkeminen tuntui helpotukselta. ”En juurikaan muis-
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ta siitä, mut sinä yönä mut kuletettiin ambulanssilla sairaalaan. Ja mul on aika hämärän
peitossa ne ensimmäiset päivät. Ilmeisesti olin aikalailla siinä kuumetilassa. Tuli sem-
mosia korkeita kuumepiikkejä. En oikeestaan ymmärtäny, mikä se tilanne on ja missä
olen.” (Tiina)
Vakava sairastuminen ja sairaalaan vuodepotilaaksi joutuminen olivat rajuja muutoksia
nuorten tyttöjen koulun, kavereiden ja harrastusten täyttämälle huolettomalle elämälle. Laura
koki SLE:hen sairastumisen vaikeana asiana. Hän kertoi elämänsä muuttuneen merkittävästi
sairaalaan menemisen myötä. Hän sanoi joutuneensa miettimään asioita ja ottamaan niistä
vastuun, minkä ei pitäisi kuulua 12-vuotiaan lapsen elämään. Edellisenä päivänä hänen elä-
mänsä suurin ongelma oli huulikiillon loppuminen, mutta seuraavana päivänä hän mietti sai-
raalassa vakavien diagnoosien mahdollisuutta. ”Siinä meni tosi pitkän aikaa, et tunsin siitä
hirveetä epätoivoa siinä mielessä, et miks minä. Muistan senki, että mä eristäydyin aika
pitkälle sillä tavalla. Mä eristäydyin omaan huoneeseen aika pitkäks aikaa, kun sairaalas-
ta pääsin. Mietin näitä juttuja. Se oli aika rankkaa.” (Laura)
Vaikka SLE:hen sairastuminen toi muutoksia nuorten elämään muun muassa fyysisen
kunnon huononemisen ja säännöllisen lääkkeiden käytön aloittamisen myötä, Sini ja Tiina
eivät pitäneet sairastumisvaihetta vaikeana elämänvaiheena. Vaikka Tiinan sanojen mukaan
”normaali elämä oli katkolla”, hän sopeutui tilanteeseen nopeasti ja jatkoi elämää mahdolli-
suuksien mukaan. Hoitohenkilökunta välillä ihmetteli ja epäili Tiinan hyvää suhtautumista.
”En mä jotenki koe, et sillon vaikutti hirveesti. Ja sit mä sain sen SLE-diagnoosin, niin ei
se silleen en mä ainakaan muista, et se ois mitenkään hirveesti, et siitä ois mitään jääny
semmosta muistikuvaa, et se ois ollu mitään kauheeta aikaa.” (Tiina)
Vakava sairastuminen murrosiän aikana koetaan kuitenkin yleensä erityisen ongelmalli-
sena (Aalberg & Siimes 2007, 249). Sairastuessaan lapsi tai nuori ja koko hänen perheensä
joutuu käymään läpi (osittaisen) terveydestä luopumisen (Hopia 2006; Kokkonen 1992, 10).
Pahin mahdollinen sairastumisikä on murrosiän keskivaihe eli tytöillä keskimäärin 12 vuoden
ja pojilla 13.5 vuoden ikä. Silloin sekä taantuminen että vastuun ottamisen tarve saattavat olla
poikkeuksellisen rajuja varsinkin fysiologisen tilapäisen taantuman ja vakavan sairastumisen
aiheuttaman taantuman sattuessa samaan aikaan. (Aalberg & Siimes 2007, 249–250.) Tiina
ja Sini kertoivat, että diagnoosivaihe oli heille sekavaa aikaa. Heidän kertomiensa kokemusten
todenperäisyyttä epäilemättä on kuitenkin mahdollista, että diagnoosiajan negatiiviset tunteet
olivat jo osin unohtuneet.
Tiina ja Sini eivät kokeneet sairastumisvaihettaan vaikeaksi, mutta Sini oli ahdistunut
SLE-sairaudestaan myöhemmässä murrosiässä. Suurin ahdistuksen syy oli muuttunut ulko-
näkö. Käsittelen aihetta tarkemmin luvussa neljä. Murrosikään liittyvät vahvasti kehon fyysi-
set muutokset (esim. Lehtinen, Kuusinen & Vauras  2007, 26; Ivanoff ym. 2004, 102–104;
Priestley 2003, 94–100) sekä itseen kohdistuva arvostelu ja muihin ikätovereihin vertailu
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(Aalberg & Siimes 2007, 71–74). Kehon kasvu ja sukupuolikypsyyden saavuttaminen muut-
tavat lapsen suhdetta omaan itseensä ja ympäristöönsä. Tärkeä osa nuoruuden kehitystä koos-
tuu niistä lukuisista roolimuutoksista, joita nuori käy läpi. Yksi kehitystehtävä on murrosiän
fyysisten muutosten hyväksyminen, uuden ruumiinkuvan luominen ja seksuaalisen identiteetin
jäsentäminen. Toinen merkittävä tehtävä on vanhemmista ja lapsuuden perheestä irrottautu-
minen. Kolmas kehitystehtävä käsittää oman identiteetin löytämisen. (Ivanoff ym. 2004, 102–
104; vrt. Nurmi 1995, 256–257.)
On mahdollista, että pitkät sairaalajaksot voivat johtaa nuoren sosiaaliseen eristäytymi-
seen ja yksinäisyyteen (Sathananthan & David 1997, 356). Kouluun palaaminen huonokun-
toisena ja ulkonäöltään muuttuneena oli Lauralle hyvin vaikeaa. Hän eristäytyikin vapaa-
aikana omaan huoneeseensa eikä halunnut näyttäytyä kuin perheenjäsenilleen. Nuoret naiset
kuvasivat suhteen vanhempiinsa muuttuneen sairauden myötä. Heidän rooli tuli hyvin tärke-
äksi sairastumisvaiheessa, ja se on jatkunut läheisenä edelleen. Pitkien sairaalajaksojen aikana
vanhemmat olivat paljon lastensa tukena sairaalassa. Tiina sanoi, että ilman sairautta hänen
suhteensa äitiinsä olisi tuskin yhtä läheinen. Laura puolestaan ihmetteli, miten paljon perhe
joutui kestämään hänen pahaa oloaan mutta jaksoi silti tukea häntä. Tässä tutkimuksessa ei
tullut esille se, miten vanhemmat suhtautuivat lastensa sairastumiseen. Seppälän (2000, 26–
32; 1998, 87–92)  mukaan epilepsiaan sairastuneiden lasten vanhemmat reagoivat lastensa
diagnoosiin eri tavoin. Epilepsiaan sairastuminen oli suurimmalle osalle järkytys. Toiset ko-
kivat sen helpotuksena. Pienimmälle osalle lapsen epilepsia oli vain pieni lisä muiden sai-
rauksien lisäksi.
Keski-ikäisten tutkimukseen osallistuneiden SLE:hen sairastuminen oli nuoriin verrattu-
na erilainen, sillä he olivat eläneet vuosikymmeniä ennen SLE:n diagnosoimista. He ehtivät
olla mukana työelämässä ja synnyttää lapset. Kaikille oli yhteistä, että he kärsivät SLE:n
oireista pitkään ennen oikean diagnoosin saamista (ks. Wallace 2000, 4). SLE aiheutti ensin
flunssan kaltaisia oireita mutta paheni sitten eri puolella kehoa tuntuviksi kiputiloiksi, pitkit-
tyneiksi tulehduksiksi, huimaukseksi ja rytmihäiriöiksi. Kaikki kolme naista kuvasivat epä-
varmuuden ja epämääräisten oireiden aikaa ahdistavaksi, sillä fyysinen kunto huononi ja oi-
reet pahenivat, mutta niille ei löydetty syytä. Mari kärsi erilaisista oireista 20 vuotta ennen
oikeaa dignoosia. Hän kävi vuosikausia eri lääkäreillä, mutta oireisiin ei löydetty syytä. Sen
sijaan hänen mielenterveyttään epäiltiin. Tämän Mari koki raskaaksi, sillä hän tiesi itse, ettei
kyseessä ole psyykkiset syyt. ”Sitten myöskin se, että ne ammatti-ihmiset oli osottanu, et sä
oot terve (korostavalla äänellä), et ei sua mikään vaivaa. Se tuntu hirveen nöyryyttävältä
ja sitte itsekin syytin itseeni siitä, etten mä osaa kuvata mitä mä tunsin, ja mitä mun sisin
sanoo, et toinen ei ymmärrä sitä, et mä oon sairas.” (Mari) Tilanteen pahetessa toinen kes-
ki-ikäisistä alkoi kärsiä kuolemanpelosta, sillä pelottavilta tuntuviin oireisiin ei löydetty vas-
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tausta. Jälkeenpäin hän harmitteli, ettei vaatinut tarkempia tutkimuksia tai mennyt yksityis-
lääkärille.
Anna ja Mari olivat vakituisessa työssä SLE-oireiden alkaessa. Työpäivät kävivät ras-
kaiksi, kun sairaus paheni, eikä sitä osattu diagnosoida. Annan työpäivät muuttuivat vuosien
saatossa selviytymistaisteluksi, kun hän yritti pysyä vaaditussa työtahdissa pahasta huimauk-
sesta ja kivuista huolimatta. Lopulta hän ei uskaltanut lähteä ruokatauoille, koska pelkäsi
pyörtyvänsä matkalla. Naisten koko vapaa-aika meni lepäämiseen. Välillä he joutuivat ole-
maan sairauslomalla. Ennen sairauden diagnosoimista heidän oireensa kehittyivät niin pa-
hoiksi, että se esti normaalin työnteon. Muun muassa väsymys, rytmihäiriöt ja kuumeilu vei-
vät kaikki voimat, mikä johti aika ajoin siihen, etteivät he työpäivän jälkeen jaksaneet mitään.
”Minähä yritin tietenki sinnikkäästi tehä kaikkea väsymyksestä huolimatta. Sitten tää vii-
meinen työpaikka oli niin painajainen, että niinä työpäivinä mä en tehny mitää muuta ku
mä lähin sängystä ja tulin sänkyyn. Se oli hirveen voimakasta. Piti vaan itsensä yrittää
pitää koossa.” (Mari)
Annan tilannetta pahensi se, että hän sai työpaikalla osakseen ymmärtämättömyyttä ja
huonoa kohtelua. Sairaalaan pääseminen oli siltä osin helpottavaa, ettei hänen tarvinnut lähteä
enää työpaikalle häntä ymmärtämättömien ihmisten keskelle. Hänelle oli jäänyt työpaikasta
hyvin ikävät muistot, joita hän edelleen muisteli tuohtuneena. ”Minä jouvuin aika paljo ole-
maan töistä pois, ku oli kaikkia näitä päänsärkyjä ja muita. Siinä sitte alako semmosta
juttua olla työpaikan sieltä puolesta, että minä lintsaan. Siinä ruvettiin katsomaan ihan,
että minä laiskoksissani en saa määrättyä työmäärää tehtyä. Eihän semmonen ihminen,
jolla on veriarvot vaikka missä, niin ei semmonen jaksa tehä. Siinä oli niin ku sitä itsetun-
too loukattu niin paljo tietämättä asiasta mittään. Että mikä on todellinen juttu, että niin
ku laiskaks sanottiin, ja se se oli mulle semmonen piikki.” (Anna)
Keski-ikäisten naisten elämä oli diagnoosin saamisen aikoihin raskasta. SLE:n tuomat
oireet olivat niin outoja, että niitä oli hankala kuvata kenellekään. Ajoittain naiset välttivät
oireista puhumista. Mari sanoi, että niihin aikoihin hän riiteli puolisonsa kanssa enemmän
kuin koskaan. Naiset olivat hyvin sairaita ja huonossa kunnossa, kun oikea diagnoosi lopulta
annettiin. Pelko omasta selviytymisestä ja tulevaisuudesta oli suuri, ja omien lasten ja puoli-
son hätää oli vaikea katsoa. ”Kyllä se oli semmonen hirvee huoli itestä, ja sitte lapset oli
hirveen pelokkaita siinä tilanteessa, ku näkivät miten huonokuntonen oon. Ja tosiaan ku ei
mittään semmosta informaatiota tästä sairaudesta ollu esimerkiks sairaalastakaan ei sa-
nottu mitään, miten lähetään tästä eteenpäin. Diagnoosia minä kovasti mietin, ku sanottiin
että on punahukka, ja sitä vaan ihmetteli siinä sairaalan sängyssä, ku ne sano, että tämä ei
sitte parane. Ja sitä oli vähän sitte ku H Moilane, ku ei ollu kuullukkaan semmosesta aika-
semmi, että mikä tämä sitte on, ja mite tästä eteenpäin mennään.” (Anna)
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Vaikka SLE-diagnoosin saaminen oli pelottavaa, se oli myös helpottava vastaus pitkään
jatkuneelle sairastamiselle. Paula ja Anna saivat vähän tietoa sairaudesta, ja he joutuivat so-
peutumaan lähes yksin SLE:hen. Paula luki lääkärikirjasta, että SLE johtaa pian kuolemaan.
Tämän hän koki ahdistavana. ”Pelkotiloja tuli, koska siihen maailmanaikaan, kun mä sai-
rastuin, lääkärin kirjoissa luki, et tauti johtaa kuolemaan. Tietysti kaikki johtaa. Mul on
vieläki se lääkärin kirje jäljellä, missä lukee, et punahukkaan kuolee. Kyllähän se hirveesti
aiheutti nimenomaan lasten takia, et ehkä ei ois ittensä takia niin pelänny, mut lasten takia
on pelänny.” (Paula)
Sairauden diagnosoimisen jälkeen keski-ikäisille naisille aloitettiin vahva lääkitys, minkä
myötä he alkoivat pikkuhiljaa toipua. He pääsivät sairaalasta kotiin, missä väsymyksestä
huolimatta perheen hoitaminen auttoi osaltaan palaamaan normaalimpaan elämään.
3.5 SLE:n merkitys jokapäiväisessä elämässä
LE:tä sairastavat naiset puhuivat sairautensa merkityksistä heidän päivittäisessä arjessa
niin vaihtelevalla tavalla, että välillä minusta kuulosti siltä, että he puhuivat kahden tai
useamman eri ihmisen kokemuksista. Tutkimukseen osallistuneet naiset puhuivat SLE-
sairaudestaan välillä aivan kuin se ei vaikuttaisi heihin mitenkään eikä merkitsisi heidän elä-
mässään mitään. Toisessa asiayhteydessä he kuitenkin kokivat sairauden merkitykset suurik-
si. SLE-sairaudesta oli ajan kuluessa tullut yhtäältä itsestään selvä ja toisaalta röyhkeältä ja
kutsumattomalta vieraalta tuntuva asia. Tämä kuvaa osaltaan SLE-sairaudelle tyypillistä
vaihtelevuutta. Krooniselle sairastamiselle onkin ominaista, että oireet eivät vaikuta koko
ajan, vaikka ne ovat taustalla ihmisen elämässä (Radley 1994, 137).
Tutkimukseen osallistuneet pystyivät erittelemään diagnoosivaiheen sairauden muuttamaa
elämäänsä selkeämmin kuin sairauden vaikutteita myöhemmässä elämässään. Puhuttaessa joka-
päiväisistä asioista naisten osin ristiriidassa olevat näkemykset saivat minut pohtimaan niiden syitä.
Arvelin sairauden kietoutuneen heidän olemiseensa vuosien varrella niin vahvasti, etteivät he joka
tilanteessa kyenneet erottamaan sairauden merkityksiä. Kyseisestä syystä pidän asioiden tarkkaa
erittelemistä tärkeänä, jotta voin esittää selkeästi naisten erilaisia kokemuksia.
SLE voi olla rauhallinen pitkiä aikoja. Kyseisinä ajanjaksoina tutkimukseen osallistuneet
tekivät normaaleja asioita ja nauttivat elämästä. Aktiivisena ollessaan sairaus saattoi pakottaa
heidät puolestaan vuode- tai sairaalapotilaaksi. Tällaiset ajat tutkimukseen osallistuneet koki-
vat välillä vaikeina. Kaikki naiset kertoivat elävänsä suhteellisen normaalia elämää, kun SLE
on rauhallinen. Nuoret naiset opiskelivat tai kävivät töissä. Keski-ikäiset naiset olivat eläk-
keellä ja täyttivät päivänsä harrastuksilla ja kodin hoidolla. SLE-sairauden vuoksi naiset ko-
kivat kuitenkin väsyvänsä helpommin ja olevansa useammin sairaina. Tavallisimpia SLE-
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oireita ovat flunssan tapaiset yleisoireet, kuten kuume, väsymys, päänsärky, lihas- ja nivelsär-
ky sekä erityyppiset ihottumat (Konttinen 2004, 9), joista väsymys, lihas- ja nivelsäryt ja
elimistön alentunut puolustuskyky erilaisia infektioita vastaan vaikuttivat eniten kaikkien
tutkimukseen osallistuneiden elämään.
Uupumus on erityistä, SLE:lle tyypillistä ja lamauttavaa väsymystä, jota on vaikea hoi-
taa (Davidson 2006; D’Cruz 2006; Tench ym. 2003; Wallace 2000). Pahana olevaa uupu-
musta on vaikea selittää, sillä sairastavat ihmiset eivät välttämättä näyttäneet niin väsyneiltä
kuin he todellisuudessa olivat. Osa naisista sanoi, että he ovat oppineet kuuntelemaan itseään
ja vointiaan. Näin he tuntevat ja tiedostavat SLE:nsä jatkuvasti, vaikka sairaus ei vaikuttaisi-
kaan hallitsevasti elämään. ”Kyllähän se tietysti koko ajan vähän vaikuttaa, ja varsinki nyt, ku on
syksy tullu niin on pientä flunssaa. Kyllä se koko ajan on, et kyl mä sen tiedostan, et mulla on
jotain oireita, mut ei se nykyään hirveesti vaikuta. Mä käyn kontrolleissa suurin piirtein, vähän
vaihtelee, mut noin kerran kolmessa kuukaudessa. Ehkä se on suurin varmaan semmonen väsy-
mys ja uupumus, ku käy töissä niin sitä huomaa, et viikon jälkeen on tosi väsyny.” (Tiina)
Tutkimukseen osallistuneista naisista osa koki voivansa välillä paremmin kuin terveet
ihmiset. Erityisesti nuoret puhuivat SLE:n merkityksistä ristiriitaisesti. Yhtäältä he kertoivat
sairauden tuomista rajoitteista ja vaikutuksista, mutta eivät toisaalta pitäneet oireita kovin-
kaan merkittävinä. Pulkkinen (1996b, 172–173) sanookin, että terveyden ja sairauden raja ei
ole jyrkkä vaan kokemuksellinen. On mahdollista, että kyseinen kokemus vaihtelee nuorilla
herkemmin. Kaikki söivät lääkkeitä päivittäin, mutta he pystyivät käymään koulussa ja töissä.
”En mää koe olevani sairas. Mää vaan koen, et mulla on kroonine sairaus, mutta että en mää oo
sairas. Mää oon sairas sillon, kun mää oon sairaana. Niin että tuota suurimmaks osaks se on
ihan tämmösenä normaalina, ku ei oo hirveesti mitään vaivaa. Et aamulla ja illalla lääkkeet
naamaan. Jos nyt on vähän niin ottaa Buranaa, niin se on aika semmonen neutraali, etten mä
sairautta hirveesti ajattele. Sit taas ku on jotain ongelmaa, niin se on semmonen taakka jossain
määrin tietysti. Se on niin ku, ei voi sanoo et ihan viha-rakkaus suhde, mut se on aina olemassa
siellä taustalla. Välillä se aiheuttaa tuskaa, surua ja muuta ja v******a suoraan sanottuna
mutta varsinkin nykyään, ku menee paremmin, niin se on aika neutraali.” (Tiina)
Aktiivisena ollessaan SLE vaikutti tavanomaista enemmän ihmisten elämään. Tällöin oi-
reita oli enemmän, ja naiset saattoivat joutua sairauslomalle tai jopa sairaalahoitoon. He oli-
vat osittain rutinoituneet elämään sairauden tuomien vaikutteiden kanssa, vaikka SLE:n aktii-
visempana ollessaan heidän oli vaikeampi hyväksyä sitä. Lääkkeiden takia iho vaati rasvaa-
mista, ja kesällä heidän täytyi varoa aurinkoa. Auringon sietämisessä on SLE:tä sairastavilla
eroja (Konttinen 2004). Terveiden ihmisten sairastaessa flunssaa kolme päivää, SLE:tä sai-
rastava saattoi joutua vuodepotilaaksi kahdeksi viikoksi. Infektiot saattoivat laukaista myös
muita SLE:n oireita. Tähän tutkimukseen osallistuneiden kokemukset mukailivat meksikolai-
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sen tutkimuksen8 tuloksia, jossa sairauden aktiivisuus on pitkälle verrannollinen sairauden
kokemuksen suhteen (Khanna ym. 2004, 1536–1540). Myös Mendelsonin9 (2006) tutkimus
mukailee tähän tutkimukseen osallistuneiden kokemuksia siitä, miten SLE erityisesti aktiivi-
sena ollessaan vaikutti monin tavoin naisten elämään. Päivän rutiinitehtävät, kuten lasten
kasvattaminen, perheen hoitaminen, kotitöistä selviytyminen ja työssä käyminen, olivat vai-
keita sairauden tuoman epävarmuuden, uupumuksen ja kipujen vuoksi. Sairaus vaikutti hei-
dän minäkuvaansa ja aiheutti taloudellista epävarmuutta.
Chicagon yliopistollisessa sairaalassa tutkittiin 90:n SLE:tä sairastavan ihmisen elämän-
laadun kokemusta muihin kroonisiin sairauksiin verrattuna (verenpainetauti, sydänahtauma-
tauti, aikuisiän diabetes, sydäninfarkti ja depressio). Lomakekyselyssä tutkimukseen osallis-
tuneita pyydettiin arvioimaan sairauden vaikutusta heidän elämänlaatuunsa. Tulosten mukaan
SLE:tä sairastavat olivat keskimääräistä nuorempia, lukuun ottamatta depressiota sairastavia.
SLE:tä sairastavien elämänlaatu oli huonompi verenpainetautia tai diabetesta sairastaviin ja
infarktin saaneisiin verrattuna. Sydänahtaumatautia ja SLE:tä sairastavien kokemus oli samaa
tasoa fyysisen kunnon, fyysisen roolin (role-physical), emotionaalisen roolin (role-emotional)
ja elinvoimaisuuden suhteen. Sen sijaan sydänahtaumatautia sairastavat kokivat mielenter-
veyden, fyysisen kivun, sosiaalisen toiminnan ja yleisen terveydentilan SLE:tä sairastavia
paremmaksi. Yleisen terveydentilansa SLE:tä sairastavat kokivat muita merkittävästi huo-
nommaksi. (Jolly 2005, 1706–1708.)
Tähän tutkimukseen osallistuneet naiset seurasivat omaa oloaan tarkasti. Päivät olivat
erilaisia, ja välillä sängystä nouseminen tuntui vaikealta. Osa naisista oli kokenut, että itseään
hoitamalla pystyi välillä vaikuttamaan SLE:n aktivoitumiseen ja omaan oloonsa. Sairauden
pahenemiseen he eivät aina voineet vaikuttaa, mutta jotkin itsehoidot helpottivat oloa. Ter-
veellisellä ruokavaliolla ja elämäntavoilla voi mahdollisesti vaikuttaa sairauden kulkuun
(Wallace 2000). ”Ja sitte se, että elän aika terveellisesti, et yritän välttää kaikkia yleensäki.
En tee sellasta, et äkkiä syön jotain, vaan teen kunnon ruokaa ja kasviksia ja kalaa aika
paljon. Ja viime aikoina en oo syöny paljon tämmösiä herkkuja ja sokeri vaikuttaa tosi
paljon. Mulle tulee ällö olo, jos syön paljon sokeria. Siis ruokavalio tosiaanki auttaa.” (Sini)
8 Meksikolaisessa tutkimuksessa tutkittiin SLE-sairauden aktiivisuuden suhdetta koettuun elämänlaa-
tuun. 73:n tutkimuksessa (70 naista ja kolme miestä) mukana olleen SLE:tä sairastavan tulokset
osoittivat, että sairauden aktiivisuus on yhteydessä matalampana koettuun fyysiseen ja psyykkiseen
elämänlaatuun. (Khanna ym. 2004, 1536–1540.)
9 Mendelsonin (2006) tutkimuksessa haastateltiin seitsemää naista kolme kertaa SLE:n kokemisesta
jokapäiväisessä elämässä. Lisäksi 23 naista kertoi internetin kautta kokemuksiaan SLE:n kanssa
elämisestä. Heidät oli saatu tutkimukseen Lupus Foundation of American kautta. Naiset olivat yli
18-vuotiaita ja sairastaneet SLE:tä vähintään kaksi vuotta. Tutkimukseen osallistujat olivat 23–59-
vuotiaita, joista neljä oli latinalaisamerikkalaista, kaksi valkoista ei-latinalaisamerikkalaista ja yksi
Aasian amerikkalainen. Sairauden aktiivisuus vaihteli tutkittavien kesken.
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Heillä oli kuitenkin kokemuksia, että SLE aktivoitui nopeasti terveellisistä elämäntavoista
huolimatta.
Uupumusta pidettiin yleisesti yhtenä vaikeimmista oireista, millä voi tutkimusten mu-
kaan olla moninaisia vaikutuksia (Da Costa 2006; D’Cruz 2006). ”Ehkä eniten vaikuttaa se
väsymys, et en jaksa tehä niin kun ihan täyspainosesti työtä ja opiskelun eteen. Jossain
määrin oon alkanu huomaamaan sen, et mun on vähän vaikeempi oppia asioita, keskittyä
lukemiseen ja muistaa asioita ja oppia uutta. En tiedä onko kyseessä lääkkeiden vaikutus
vai ite sairaus, mut mun on vähän vaikee keskittyä.” (Laura) Nuoret joutuivat olemaan välil-
lä sairauslomalla SLE:n takia, mutta he pystyivät yleensä käymään normaalisti koulua tai
olemaan töissä. Nuoret saattoivat väsyä helpommin mutta pystyivät pääsääntöisesti hoita-
maan työnsä hyvin. Sitä vastoin Poolen ym. (2007) amerikkalaisen tutkimuksen tulosten mu-
kaan SLE voi vaikuttaa merkittävästi työpaikalla tehtyyn työmäärään. Tutkimuksessa verrat-
tiin 15 SLE:tä sairastavaa ja 15 tervettä ihmistä työpaikalla tehdyn työmäärän suhteen. Tut-
kimuksen mukaan jopa lievää SLE:tä sairastavilla oli merkittävä ero tehdyssä työmäärässä
terveisiin verrattuna. Uupumus, neurologiset ongelmat, lihasongelmat ja riippumattomuus
korreloivat sosiaalisen ja fyysisen työympäristön suhteen. Terveillä ihmisillä riippuvaisuus
työssä korreloi fyysisen ympäristön ja uupumus sosiaalisen ympäristön suhteen.
Tähän tutkimukseen osallistuneet suhtautuivat sairauteensa eri tavoin. Radley ja Green (1985,
461–465) kuvaavat neljä erilaista tapaa sopeutua krooniseen sairauteen. Ne ovat 1) sopeutuminen,
2) sairauden aktiivinen kiertäminen, 3) sekundaarisen hyödyn tavoittelu sairauden avulla ja 4) sai-
rauteen alistuminen. Sopeutumisella he tarkoittivat myönteistä ja realistista suhtautumista sairau-
teen ja sen integroimista sosiaalisiin toimintoihin. Radleyn ja Greenin mallin perusteella tähän
tutkimukseen osallistuneiden nuorten voi sanoa sopeutuneen sairauteensa, vaikka nämä kokivatkin
SLE:n aktivoitumisen yleensä vaikeana. Sairastamisensa eri vaiheissa nuoret olivat kuitenkin käyt-
täneet kaikkia sopeutumiskeinoja. Heistä jokainen oli kiertänyt sairauden kieltämällä sen ja uh-
maamalla sitä esimerkiksi omatoimisella lääkkeiden vähentämisellä. Ainakin yksi oli käyttänyt
sairauttaan apuna asunnon saamiseksi. Lisäksi kovan kapinoinnin jälkeen nuoret olivat joutuneet
tyytymään tosiasioihin, jolloin voidaan puhua väliaikaisesta sairauteen alistumisesta.
Vaikka nuorilla ja keski-ikäisillä oli samankaltaisia kokemuksia SLE:n sairastamisesta,
eri ikävaiheilla ilmeni omat erityispiirteensä. Nuoruuteen verrattuna keski-ikäisen suhtautu-
minen sairauteen voi olla erilainen jo elämäntilanteen kautta. Nuorena aikuisena sairastami-
nen on harvinaista. Vaikka 40–50-vuotiaatkin ovat yleensä fyysisesti terveitä, sairastavuus
alkaa voimakkaasti lisääntyä noin 45 vuoden iässä (Heikkinen 2000, 218). Kokonaisuutena
keski-ikää leimaa suuri henkinen autonomia ja riippumattomuus, mikä on osittain myös ta-
loudellisen itsenäisyyden seurausta (Vilkko-Riihelä 1999, 260). Sairaus voi kuitenkin puhjeta
keski-ikäisellekin keskelle tervettä ja onnellista elämää, eikä elämänkokemusta voi yksiselit-
teisesti pitää kroonista sairastumista helpottavana tekijänä.
83
SLE:n merkitys jokapäiväisessä elämässä näkyi keski-ikäisillä erityisesti siinä, että he
olivat eläkkeellä. Tämän tutkimuksen keski-ikäiset naiset edustivat sitä 30 %, joka jää var-
haiseläkkeelle SLE:n takia (Konttinen 2004). SLE-diagnoosin saamisen jälkeen he kaikki
saivat eläkepaperit. Jokaiselle eläkkeelle jääminen oli raskas asia. Työnteko antaakin yleensä
korvaamattoman väylän itsemääräytyvyyden tunteen ylläpitämiseen. Kyky työhön on mielen-
terveyden kannalta merkittävä asia. (Vuorinen 1997, 264.) Mannilan (1993) työhistoriaa ja
syrjäytymistä koskevan tutkimuksen mukaan palkkatyöllä on keskeinen asema elämänkulus-
sa. Työnteon sijaan kaikkien kolmen naisen päivät menivät voimien mukaan kotitöitä tehden
ja harrastaen. Aika ajoin yksi tutkimukseen osallistuneista ei pystynyt tekemään kotitöitä,
sillä esimerkiksi raskaiden mattojen nostelu aiheutti hänelle toisinaan rytmihäiriöitä.
Sairauden ollessa rauhallisena naisille jäi enemmän aikaa harrastaa mieluisia asioita ja
olla ihmisten kanssa. Kaksi keski-ikäisistä naisista piti merkittävänä itsensä hoitamista niin
liikunnan, ruokavalion kuin psyykkistä hyvinvointia edistävien toimien avulla. Heistä kolmas
ei kuitenkaan jaksanut panostaa itsensä hoitamiseen, ja hän tiesi elävänsä epäterveellisesti.
Nuorten tavoin erilaiset infektiot ja sairauden aktiivisuustason aaltoilevuus määrittivät keski-
ikäisten elämää. Kyseiset kokemukset mukailivat Brasiliassa tehtyä tutkimusta, jonka mukaan
SLE:n kesto vaikuttaa elämänlaadun kokemiseen. Yleinen terveydellinen asema ja sosiaaliset
tekijät koetun elämänlaadun suhteen olivat yhteydessä sairauden kestoon. (Freise ym. 2007.)
SLE merkitsi vaihtelevia asioita sekä nuorten että keski-ikäisten parisuhteessa. Tutki-
musosaan osallistuneista neljällä oli vakituinen kumppani. Puolisot ja poikaystävät olivat
eläneet monenlaisia vaiheita sairastaneiden kumppaniensa kanssa. Välillä naiset olisivat toi-
voneet suurempaa tukea, mutta pääosin he ymmärsivät puolisoittensa suhtautumisen. Erityi-
sesti sairauden diagnosoinnin aikoihin puolisolta olisi odotettu suurempaa tukea ja tilantee-
seen puuttumista esimerkiksi yksityislääkärille ohjaamisena. Jos SLE oli erityisen aktiivisena,
naiset kokivat sen vaikutukset voimakkaampina myös parisuhteessa. Tällöin henkilö ei vält-
tämättä jaksanut olla yhtä kiinnostunut seksistä, vaikka toisen merkitys muuten korostuikin.
Varsinkin sairauden alkuaikoina tai seurustelun vasta alettua miehen tai poikakaverin oli
opeteltava ymmärtämään sairautta ja sen oireita.
Sini sanoi, että hänen poikaystävänsä ei aina ymmärtänyt kaikkia sairauden vaikutuksia,
mistä seurasi välillä ristiriitoja. Sairaus ja yhdessä koetut vaikeammat ajat ja asiat olivat kui-
tenkin myös yhdistäviä tekijöitä, minkä myötä kumppanit lähenivät toisiinsa. Amerikkalai-
sessa tutkimuksessa10 (Seawell & Danoff-Burg 2005) tarkasteltiin SLE:n vaikutusta ruumiin-
kuvaan ja seksuaalisuuteen. Tutkimuksen mukaan negatiivinen ruumiinkuva ja seksuaalinen
10 Tutkimuksen tarkoituksena oli vertailla seksuaalista tyytymättömyyttä, ruumiinkuvaa sekä fyysisiä
ja psykologisia tekijöitä 54 SLE:tä sairastavan ja 29 terveen naisen välillä. SLE:tä sairastavien
kohdalla seksuaalinen tyytymättömyys korreloi uupumuksen, masennusoireiden ja fyysisen viehät-
tämättömyyden kokemuksen kanssa.
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tyytymättömyys ovat tavanomaista vahvempia, kun SLE:tä sairastava ihminen on masentunut
tai uupunut. Tähän tutkimukseen osallistuneet olivat joutuneet pohtimaan ruumiinkuvaansa
paljon, mutta ainoastaan yhden tutkimukseen osallistuneen kohdalla tuli esille, että SLE vai-
kutti haastatteluhetkellä hänen seksielämäänsä. Aiheen sensitiivisyyden vuoksi on mahdollis-
ta, että tutkimukseen osallistuneet eivät halunneet puhua kaikesta teemaan liittyvästä.
SLE:n merkityksiä ei ole tutkittu yhteiskuntatieteelliseltä kannalta muissa suomalaisissa
tutkimuksissa. Sen sijaan muiden pitkäaikaissairauksien vaikutuksista on suomalaista tutki-
musta. Esimerkiksi Ryynäsen tutkimuksen (2005) mukaan 22 % suomalaisista koki melko tai
hyvin paljon turvattomuutta sairastamisen vuoksi. Nuoret aikuiset olivat eniten huolissaan
syrjäytymisestä, erilaisuudesta ja aikuisen elämän aloittamisen vaikeutumisesta. Keski-ikäiset
kokivat suurimmaksi uhkaksi kyvyttömyyden huolehtia työstä ja perheestä. Ryynänen (2005,
52) jakoi tutkimuksessaan ihmisten sairastamiselle antamat merkitykset kahteen pääteemaan.
Nämä olivat arkimerkitys rajoituksineen ja sairastamisen koko olemassaoloa ja elämän jatku-
vuutta koskeva merkitys kuolemaa koskevine kysymyksineen.
Leino-Kilpi, Mäenpää ja Katajisto (1999) selvittivät puolestaan tutkimuksessaan, millai-
sia ongelmia pitkäaikainen sairaus aiheutti potilaille. Tutkimuksessa oli mukana yleisesti
Suomessa esiintyviä sairauksia, kuten reuma, MS-tauti ja erilaisia sydän- ja hengityselinsai-
rauksia. Tulosten mukaan pitkäaikaissairaat ihmiset kokivat sairautensa rajoittavan heidän
elämäänsä. Harrastukset ja ihmissuhteet vähenivät. Sairaus toi mukanaan pelkoa, yksinäisyyt-
tä ja turvattomuutta. Jotkut kokivat häpeää siitä, etteivät he selviytyneet arkipäivän toimin-
noista samalla tavalla kuin ennen sairastumistaan. Omaa fyysisesti muuttunutta olemusta ei
haluttu näyttää muille, vaan piilouduttiin mieluummin kotiin. Tieto sairaudesta koettiin sok-
kina ja elämän romahtamisena. Moni kärsi masennuksesta varsinkin sairauden alkuvaiheessa.
Sairaudesta koitui myös taloudellisia ongelmia työpaikan menettämisen ja kalliiden lääkehoi-
tojen vuoksi. Rahavaikeuksia oli joka kymmenennellä vastanneella. Joillekin sairaus oli tuo-
nut mukanaan henkistä kasvua ja uusia ihmissuhteita. (Leino-Kilpi, Mäenpää & Katajisto
1999.) Tämän tutkimuksen haastateltujen ihmisten kokemuksissa on yhtäläisyyksiä edellä esitellyn
tutkimuksen kanssa, vaikka sairauden merkitykset jokapäiväisessä elämässä vaihtelivatkin.
Samuli Saarnin (2008) lääketieteellisen tutkimuksen tarkoituksena oli vertailla keskeis-
ten kroonisten sairauksien vaikutusta sekä yksilön terveyteen liittyvään elämänlaatuun että
kansanterveyteen arvioimalla sairastamiseen liittyviä laatupainotteisten elinvuosien menetyk-
siä. Tutkimus keskittyi erityisesti mielenterveyden häiriöihin. Tutkimuksen pohjana oli Ter-
veys 2000 -tutkimus, joka on kattava väestöotos sisältäen 8028 vähintään 30-vuotiasta suo-
malaista. Terveyteen liittyvää elämänlaatua mitattiin 15D ja EQ-5D -kyselyllä. Tutkimukses-
sa oli mukana 29 erilaista sairautta. Yksilötasolla merkittävimmäksi sairaudeksi osoittautui
Parkinsonin tauti, ja seuraavat kolme olivat mielenterveyden häiriöitä (pitkäaikainen masen-
nus, julkisten paikkojen pelko ja ahdistuneisuushäiriö ja sosiaalisten tilanteiden pelko). Tut-
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kimuksen merkittävä tulos onkin, että suuri osa kroonisiin sairauksiin yhdistettävistä tervey-
teen liittyvän elämänlaadun menetyksistä liittyy mielenterveyden häiriöihin. Erityisesti ahdis-
tuneisuushäiriöiden vaikutukset osoittautuivat vakavammiksi kuin aiemmin on ajateltu.
Tähän tutkimukseen osallistuneet keski-ikäiset Anna, Paula ja Mari kokivat sairauden
vaikuttavan välillä merkittävästi arkielämäänsä. Erityisesti sairauden puhkeamisen aikoihin ja
sen ollessa aktiivisena vastuu lapsista, perheestä ja työstä oli rankka yhdistelmä. SLE-
sairauden negatiivisista vaikutuksista huolimatta naiset halusivat kuitenkin painottaa, että
SLE:n kanssa voi elää ja tulla toimeen. ”Se on olemassa oleva tosiasia. Sen kans on vaan
pakko olla ja ei sitä pysty ees jossittelemaan ja minkä takia sitä pohtis, että miks näin on.
Ei se siitä mikskään muutu. Se on olemassa oleva kaveri, jonka kans eletään.” (Paula)
3.6 SLE osana elämänkulkua
iinä hän istuu tyynenä teekuppi kädessään ja puhuu. Hän kertoo elämänsä hyvistä
ja huonoista asioista rauhallisesti. Välillä hänen äänensä nousee ja lause jää
yllättäen kesken. ”Olenko se tosiaan minä, joka olen elänyt tämän kaiken?”, tuntuu hänen
katseensa sanovan hetkittäin. Vai tulkitsenko häntä oikein? Ehkä hän katsoo jonnekin sel-
laiseen, jota ei voi sanoin selittää. ”Mitä mietit?” kysyn. ”Polku on ollut mutkainen, mutta
rikas”, hän vastaa.” (Tutkimuspäiväkirja syksyllä 2004.)
SLE:hen sairastumiseen ei ole osoitettavissa selkeää syytä. On arvailtu, että geneettiset
tekijät näyttelevät omaa osuuttaan, mutta SLE ei ole kuitenkaan suoranaisesti perinnöllinen
sairaus. Sairastuminen on monen tekijän summa. Osa tähän tutkimukseen osallistuneista oli
kapinoinut sairauttaan vastaan erityisesti sairauden alkuvaiheessa. ”Miten ja miksi juuri
minulle tuli tämmöinen sairaus?” he kysyivät. Nurmen (1995, 267) mukaan sattumalla on
tärkeä osuus ihmisen elämänkulussa, vaikka kysymystä on vain harvoin käsitelty kehityspsy-
kologiassa. Esimerkiksi onnettomuuteen joutuminen tai vanhempien avioero ovat sattumia,
joilla on olennaisia vaikutuksia nuoren myöhempään kehitykseen. Ryhmään voi hyvänä esi-
merkkinä lisätä myös kroonisen sairastumisen. SLE:hen sairastuminen tai sen uudelleen akti-
voituminen muutti tähän tutkimukseen osallistuneiden totuttua ja odotettua elämänkulkua
aiheuttaen kriisin heidän elämäänsä. Osalle SLE oli kriisi sekä sairastuessa että myöhemmis-
sä elämänvaiheissa. Toiset kokivat sen kriisinä ainoastaan myöhemmin.
SLE:n yksilöllinen ilmeneminen ja kokeminen tulivat selkeästi esille, vaikka tutkimuk-
seen osallistuneilla ihmisillä olikin keskenään samankaltaisia oireita ja sairaudenvaiheita.
Kaikkien ihmisten elämässä oli aikoja, jolloin SLE vaikutti huomattavan paljon heidän elä-
määnsä. Kaikilla oli myös seesteisiä ja vähemmän oireettomia vaiheita, jolloin sairautta aja-
teltiin vähän. (ks. Seawell & Danoff-Burg 2005.) Jokaisen tähän tutkimukseen osallistuneen
”S
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ihmisen elämä on kulkenut omaa, yksilöllistä elämänpolkua. SLE-sairauden yksilöllisen ilme-
nemisen ja kokemisen vuoksi elämänkulun yksilöllisyyttä käsittelevät teoriat sopivat hyvin
sairauden tutkimiseen. Yksilöllisesti katsottuna elämänkulkua voidaan tarkastella kahdella
tasolla: yhtäältä elämänpolkuina ja toisaalta siirtyminä ja kriiseinä.
Elämänpolkua, siirtymiä ja kriisejä on mahdollista tarkastella myös yhtenevänä kokonai-
suutena. Miellän elämänpolun sisältävän elämän syntymästä kuolemaan, mihin erilaiset siir-
tymät ja kriisit kuuluvat. Sugarman (1986, 147) havainnollistaa kriisin käsitettä viittaamalla
kiinan kielen kriisiä kuvaavaan symboliin, missä sillä on kaksinainen merkitys. Toinen liittyy
vaaraan ja toinen mahdollisuuteen. Siirtymä ja kriisi ovat psykologiselta kannalta samansisäl-
töisiä. Molemmat viittaavat muutokseen, jonka suunta ei yksilön kehityksen kannalta ole
etukäteen määritelty. Jotkut muutokset tapahtuvat vähitellen kuuluen odotettuun, normatiivi-
seen elämänkulkuun (murrosikä) toisten tapahtumien ollessa nopeita ja odottamattomia eli ei-
normatiivisia (vakava sairastuminen). Ne eroavat toisistaan siinä, kuinka suuri niiden esiin-
tyminen on väestössä ja mikä niiden ajoitus on. Elämänkulun siirtymävaihe katkaisee odote-
tun jatkuvuuden ja muuttaa jollain tavalla sitä, millaisena koemme itsemme ja millaisena
toiset ihmiset kokevat meidät. (Vilkko 2000, 76; Tuomi ja Elämänkulkutyöryhmä 1999, 49–
50; Clausen 1986, 8–9.)
Sairauden ja elämänkulun tutkimista syventääkseni pyysin tutkimukseen osallistuneita
ihmisiä piirtämään elämänkulkukuvauksen. Sen tarkoituksena oli kartoittaa onnellisuuden
kokemusta elämänkulun eri vaiheissa. Pyysin heitä piirtämään käyrän koko elämänkulun ajal-
ta (liite 3). Samalla keskustelimme SLE:n vaikutuksista elämään. Tavoitteenani oli tarkastella
sitä, miten paljon naiset mielsivät elämän onnellisuuden kokemuksen ja SLE:n olevan suh-
teessa toisiinsa. Käyrän piirtäminen johdatti haastateltavaa ajattelemaan koko elämäänsä.
Kuvio 2. Esimerkki nuoren elämänkulkukäyrästä (Sini)
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Jokaisen elämänkulkukäyrä oli erilainen. On huomionarvoista, että vaikka jokainen kertoi
elämässään olleen vaikeita vaiheita sairauden takia, osan käyrä kulki koko ajan positiivisen
puolella. Ihmisten tulkinta hyvistä ja huonoista ja onnellisista ja onnettomista kokemuksista
olivat pysäyttävän yksilöllisiä. On mahdollista, että kokemus oli tunnetasolla samanlainen,
mutta joku piirsi elämäntilanteensa matalalle miinukselle ja toinen arvioi sen neutraaliksi.
Lauran ja Sinin elämänkulkukäyrät olivat hyvin samankaltaiset, vaikka Laura käytti
vaihteluväliä laajemmin. Molempien käyrät mukailivat SLE:n hyviä ja huonoja kausia. Sinin
sairauden aiheuttama ahdistus näkyi käyrässäkin hieman diagnosoimisaikaa myöhemmin.
Laura ja Sini kokivat lapsuusaikansa onnelliseksi. Laura kuitenkin kuvasi lapsuusaikansa ja
noin 20-vuotiaana olleen elämänsä huippuajan hieman Siniä korkeammalle. Noin 20-
vuotiaana koetun sairauden aktivoitumisvaiheen jälkeen Laura kuvasi elämänkulkukäyränsä
aaltoilevan neutraalina. Sini piirsi sen puolestaan aaltoilemaan korkealle plussan puolelle.
Tiinan elämänkulkukäyrän kulussa näkyi sairauden lisäksi myös muiden tekijöiden vai-
kutukset. Hänenkin käyränsä oli korkealla plussan puolella lapsuudessa, mutta se laski muista
kuin sairaudesta johtuvien syiden vuoksi matalalle noin 10-vuotiaana. Sairastumisen jälkeen
käyrä ei laskenut tästä alaspäin vaan alkoi hiljalleen nousta sairauteen sopeutumisen myötä.
Sitä vastoin noin 20-vuotiaana tulleen aktivoitumisvaiheen Tiina piirsi matalammaksi, minkä
jälkeen käyrä oli taas tasaisen reilusti plussan puolella. Tämän nuoren käyrässä oli siis nähtä-
vissä sekä SLE:n että muiden tekijöiden merkitykset elämänkulussa.
Elämänkulkuteorioiden mukaan nuoruus on merkittävä vaihe ihmisen elämässä. Laura,
Sini ja Tiina sairastuivat SLE:hen murrosiässä. Laura oli sairautensa vuoksi hyvin ahdistunut
heti diagnoosin aikoihin. Hänen oli vaikea hyväksyä sairaus, sen tuomat oireet, lääkkeet ja
muuttunut ulkonäkö. Sini ja Tiina kapinoivat samoja asioita vastaan myöhemmässä murros-
iässä. Vakava sairastuminen murrosiän aikana on yleensä ongelmallista. Sairastuminen tapah-
tuu nuoren kehityksen kannalta kohtuuttomaan aikaan, juuri kun oma psyykkinen, fyysinen,
sosiaalinen ja seksuaalinen kehitys on alkanut ja tulevaisuuden unelmat ovat syntyneet. (Aal-
berg & Siimes 2007, 249–250.)
SLE-sairaus vaikutti murrosikäisten nuorten elämään eri tavoin, mutta se kosketti jokai-
sen nuoren sekä fyysistä, psyykkistä, sosiaalista että seksuaalista minuutta. Sairaus teki tytöt
heikommiksi ja muutti heidän ulkonäköään. Kaikki nuoret olivat jossain vaiheessa murrosikää
ahdistuneita sairautensa vuoksi, ja he kävivät läpi erilaisia kapina-aikoja ja sopeutumispro-
sesseja. Nuoret ajattelivat myös naisellisen viehättävyytensä kärsineen sairauden vuoksi. He
ajattelivat jossain vaiheessa murrosikää, ettei kukaan poika olisi kuitenkaan kiinnostunut
heistä. Seurustelusuhteet tulivat heidän elämäänsä kuitenkin myöhemmin. Tytöt kokivat, että
heidän oikeasti tärkeät ihmissuhteensa tulivat esiin sairauden myötä, ja perheen merkitys
korostui.
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Nuoruusiässä yhtenä kehityshaasteena on asteittainen irtautuminen vanhemmista ja
oman identiteetin muotoutuminen. Nuoren tulisi vähitellen ottaa vastuuta elämästään ja itses-
tään, löytää oma elämäntapansa ja hyväksyä itsensä aikuistuvana miehenä tai naisena. (Repo
& Talvela 2004, 396.) Vammainen tai kroonisesti sairas nuori turvautuu tavallista enemmän
vanhempiensa ja muiden ihmisten apuun, jolloin itsenäistyminen voi olla muita vaikeampaa.
He voivat tuntea myös epävarmuutta erilaisten ratkaisujen tekemisessä. (Repo & Talvela
2004, 396; Sathananthan & David 1997, 356.) Sini, Tiina ja Laura olivat riippuvaisia van-
hempiensa avusta ja tuesta, ja he kokivat suhteen vanhempiinsa lähentyneen. Heidän nuoruu-
tensa oli sairauden vuoksi välillä koulutovereihin verrattuna erilaista, ja he viettivät enemmän
aikaa kotona. Erityisesti Tiinan ja Lauran suhde omiin vanhempiinsa oli jatkunut läheisenä.
Tutkimuksen perusteella ei kuitenkaan voi sanoa, että heidän itsenäistymisensä olisi vaaran-
tunut. Sairaudesta huolimatta he muuttivat lukion jälkeen pois kotoa ja aloittivat itsenäisen
elämän.
SLE teki Tiinan, Sinin ja Lauran nuoruusajasta välillä hyvinkin erilaisen. Yksi nuorista
eli vuosikausia niin, että hän oli paljon sairaalassa. Tämä vaikutti siihen, että hänen lähes
kaikki terveempi aikansa kului koulutehtäviin. Elämänkulkuteoreetikot puhuvat paljon siirty-
mävaiheista, joiden aikana edellisestä elämänvaiheesta siirrytään seuraavaan. Niissä yksilön
persoonallisuus kehittyy viitteellisten ikäkausien mukana. (Bühler 1964; Levinson 1978;
Erikson 1982; Lievegoed 1995). Laura, Sini ja Tiina sairastuivat SLE:hen Levinsonin määrit-
tämässä ensimmäisessä lapsuutta ja murrosikää käsittelevässä jaksossa. Haastatteluhetkellä
he elivät varhaisen aikuisuuden ikäkautta. Levinsonin teorian kahden ensimmäisen jakson
välillä on viiden vuoden siirtymäaika. Levinsonin teoriaa soveltaen voi Lauran kohdalla sa-
noa, että tämä joutui tavallista nuorempana tähän siirtymään. Laura koki, että sairastuttuaan
hän jätti hetkessä taakseen lapsen elämän, johon ei enää ollut paluuta. Hän koki siirtyneensä
huolettomasta tytöstä suoraan vakavia asioita pohtivaksi nuoreksi, terveestä sairaaksi ja nor-
maalista epänormaaliksi. Hän tunsi joutuneensa selviytymään ikäänsä nähden liian vaativista
asioista. Laura koki uuden elämän siirtymävaiheen sairautensa myötä.
Eri elämänvaiheisiin liittyy jo itsessään turvattomuutta aiheuttavia elementtejä, sillä jo-
kainen elämänvaihe tuo mukanaan erilaisia haasteita (Niemelä 2003). Kroonisia sairauksia
sairastavilla ihmisillä siirtymät eivät aina kulje säännönmukaisesti, sillä sairaus voi merkittä-
västi vaikuttaa kehitysvaiheisiin. Siirtymävaiheteorioiden määrittämät ikäsidonnaisuudet eivät
välttämättä toteudu lainkaan kroonisia sairauksia sairastavilla. Ne saattavat kulkea edellä,
jäljessä tai mahdollisesti jopa sekoittua varsinkin sairauden vaikeiden jaksojen seurauksena.
Tällöin energia menee pitkälle sairauden kanssa selviytymiseen ja tuo mahdollisesti tullessaan
masennusta ja elämän syvällisempää kohtaamista. Normaali elämä voi muuttua odottamatto-
masti. On kuitenkin hyvä huomioida, että siirtymävaiheet eivät ole terveilläkään ihmisillä yhtä
säännönmukaisia kuin noin 50 vuotta sitten. Yhtäältä ihmiset tekevät yhä enemmän henkilö-
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kohtaisia ratkaisuja yhteiskunnan odotuksista välittämättä. He saattavat elää sinkkuelämää,
eivätkä harkitsekaan perheen perustamista. Toisaalta yhteiskuntamme mahdollistaa esimer-
kiksi opiskelemisen aikuisiällä.
SLE:n vaikutuksista huolimatta nuoret olivat eläneet normaaliksi määriteltävää nuoren
ihmisen elämää, kun tarkastelulähtökohtana ovat koulutus, ammatti ja oman itsenäisen elä-
män aloittaminen. Nuorilla naisilla oli pyrkimys pysyä koulutovereidensa tahdissa ja hankkia
oma ammatti. Tähän he pystyivätkin. SLE:tä sairastavien nuorten naisten elämä ei poikennut
merkittävästi muista nuorista tarkasteltaessa heidän elämänkulkuaan pitemmällä aikavälillä.
Sairaus oli heidän elämässään kuitenkin kriisi, joka muutti eri tavoin nuoria ihmisinä ja aihe-
utti keskivertaista aikaisemman siirtymän vastuullisempaan elämään, esimerkiksi lääkkeistä
huolehtimisen myötä.
Urposen (1989) tutkimuksessa seurattiin 12–15- ja 22–25-vuotiaita eri tavoin vammai-
sia (esim. Downin syndrooma) ja somaattisesti sairaita (esim. lapsuusiän diabetes, nivelreu-
ma, epilepsia) nuoria kymmenen vuoden ajan. Tutkimuksen mukaan sairauden kokemus oli
yksilöllinen. Sairaat tai vammaiset nuoret olivat kokeneet verrokkiryhmää enemmän vaikeuk-
sia kouluun, työelämään, taloudelliseen tilanteeseen ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvillä alueil-
la. Huomioitavaa on, että moni koki sairauden haittansa pienempänä kuin se oli lääketieteelli-
sesti määritelty. Näkyviä sairauksia sairastavat olivat kokeneet eniten ongelmia sosiaalisissa
suhteissa, kuten ihmissuhteiden muodostamisessa. Kaiken kaikkiaan nuoret kokivat sel-
viävänsä elämässään kuitenkin hyvin.
Varsinkin nuorten kohdalla näkyi stressin ja mielialan yhteys sairauden aktivoitumiseen.
SLE aktivoitui usein juuri stressaavissa tai epämiellyttävissä elämänmuutoksissa, mikä on
todettu muissakin tutkimuksissa (Kozora ym. 2005; Pawlak 2003; Greve ym. 2002). Kaikki-
en nuorten SLE aktivoitui erilaisin oirein noin 20-vuotiaana, jota aikaa nuoret pitivät yhtenä
vaikeimpana elämänvaiheenaan. Tällöin nuorten elämässä oli uusia asioita opiskelun ja sosi-
aalisen elämän suhteen. He muuttivat lukion jälkeen uudelle paikkakunnalle, jota ennen saira-
us oli kohtalaisesti hallinnassa. Nuoret kuvasivat sairauden pahenemista kirjeissään: ”Kaikki
oli uutta uudella paikkakunnalla. Jälleen kerran sitä ei välittänyt pienistä oireista, joita
tuli. Halusi tavallaan kieltää SLE:n olemassaolon ja vähätteli oireita. Niin siinä sitten
kävi, että SLE aktivoitui pahasti.” (Sinin kirje) ”Pettymys oli valtava ja sairaalaan joutu-
minen tuntui märältä rätiltä vasten kasvoja. Mielestäni oli täysin kohtuutonta, että sama
rumba alkaisi taas. Sänkyni oli tilanpuutteen vuoksi käytävän päädyssä ja tuijottelin vain
päivät pitkät ikkunasta ulos. Silloin vihasin sairauttani enemmän kuin koskaan.” (Tiinan kirje)
Sairauden aktivoituminen terveemmän elämän jälkeen oli nuorille kriisi, jossa he joutui-
vat ottamaan aikaisempaa enemmän vastuuta myös sairaudestaan. He eivät asuneet enää ko-
tona, joten heidän vanhempansa eivät olleet jakamassa kaikkea. Kyseisen ajankohdan voi
määritellä sekä normatiiviseksi että kriisin laukaisemaksi siirtymäksi, jolloin nuoret joutuivat
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ottamaan samanaikaisesti vastuun sekä omasta itsenäisestä elämästään että sairaudestaan.
Nuoret kokivat sairauden vaikutteet myös nykyisessä elämässään. Erityisesti sairauden tuoma
väsymys ja pitkään kestävät infektiot harmittivat ja huolettivat. ”Just se, että en oo niin kun
terveet ihmiset ovat. Et niin ku sitä ku ite opiskelumaailmassa ja tässä nuoren ihmisen
maailmassa ei ole mitään semmosia sairauksia, et joinain päivinä on väsyneempi. Helposti
tulee tulehduksia ja pitää kulkea sairaudenkulun mukana.” (Laura)
Ammatinvalinta, opiskelu ja työ ovat hyvin merkittäviä elämän asioita. Tämän tutki-
muksen nuoret olivat huomioineet sairautensa ammattia valitessaan. He kaikki pyrkivät opis-
kelemaan pitempään, jotta saisivat ammatin, jossa he voivat toimia sairaudesta huolimatta.
Tutkimusten mukaan SLE voi vaikuttaa työssä jaksamiseen, työtehoon ja työstä selviytymi-
seen (Poole ym. 2007; Mendelson 2006). Myös lääkärit olivat neuvoneet SLE:tä sairastavia
nuoria välttämään vuorotyötä, raskasta fyysistä työtä ja suuria lämpötilojen vaihteluja. ”Ylä-
asteen jälkeen piti valita meneekö ammattikouluun vai lukioon, niin lääkäri suositteli lu-
kiota, että saan paremman ammatin. Et ois helpompaa ja ei tarviis tehä semmosia raskaita
töitä. Mut jos mä nyt päättäisin niin mä menisin ammattikouluun.” (Sini)
”Sä teet nytki yötöitä?” (Heli)
”Niin (nauraa). Ei toi työ varmaan mitään semmosta ois, mitä lääkäri suosittelis.” (Sini)
Muissakin yhteyksissä SLE:tä sairastavat ihmiset kertoivat, etteivät he aina jaksa kuunnella
lääkäreiden neuvoja ja ohjeita. Moni tutkimukseen osallistuneista kritisoi välillä lääkäreiden
hoitosuunnitelmia ja heidän suosittelemiaan lääkemääriä. SLE:tä sairastavat naiset tarvitsivat
tutkimuksia ja lääkärin neuvoja, mutta välillä he kertoivat tutkijan mielestä pelottavaltakin
tuntuvista ratkaisuistaan. Tällaisia olivat esimerkiksi omatoimiset lääkkeiden vähentämiset tai
sairaalasta lähtemiset. Yksi naisista lopetti lääkärissä käymisen kokonaan joiksikin vuosiksi,
koska hän ei pitänyt häntä hoitaneesta lääkäristä.
Vaikka nuoret olivat oppineet elämään sairauden kanssa, eikä se vaikuttanut heidän elä-
määnsä koko ajan, he tiedostivat uuden sairastumisen mahdollisuuden. He toivoivat voivansa
elää mahdollisimman normaalia elämää ja olla ajattelematta sairauden aktivoitumismahdolli-
suutta. Tiinan ja Sinin SLE oli ollut rauhallinen viimeiset vuodet, mutta Laura toipui vielä
edellisestä aktivoitumisvaiheesta. Tilanteen hyväksyminen ja siihen sopeutuminen olivat Lau-
ralle vaikeita, eikä asiaa helpottanut se, että hän oli käynyt monta vastaavaa vaihetta läpi.
Vaikka murrosikää pidetään elämänkulun vaikeimpana aikana sairastua krooniseen sai-
rauteen, ei se ollut helppoa keski-ikää lähestyville tai siinä eläville Marille, Annalle eikä Pau-
lallekaan. Sairastuminen oli heille vähintään yhtä vaikea asia kuin nuorille. Se tuli katkaise-
maan onnellisen mutta kiireisen arjen, jossa oma perhe ja työ olivat tärkeimpiä asioita. Elä-
mänkulun näkökulmasta on merkittävää, että tutkimukseen osallistuneet keski-ikäiset naiset
elivät 30–45-vuotiaiksi ilman SLE-diagnoosia. Mari, Anna ja Paula pitivät itseään nuorina
sairastuneina ihmisinä, ja he kokivat monista asioista luopumisen raskaaksi. Nuoriin verrat-
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tuna heillä oli pidempi kokemus terveestä elämästä, mitä ei voi pitää yksin tilannetta helpot-
tavana tekijänä.
Mari ja Anna olivat eläneet terveen ja onnellisen lapsuuden, opiskelleet itselleen amma-
tin, menneet töihin ja perustaneet perheen. Heidän SLE:nsä puhkesi kesken kiireisen elämän-
vaiheen, kun lapset olivat pieniä. Paulan oireet olivat jatkuneet pidempään ennen diagnoosia,
ja hän sai lapset SLE-diagnoosinsa jälkeen. Erikson (1982, 253; vrt. Vuorinen 1997, 258)
määrittää keski-iän pääasialliseksi tehtäväksi halun ohjata seuraavaa sukupolvea tai keskittää
energia johonkin muuhun merkittävään asiaan, kuten työhön. Keski-iän merkittävänä kehitys-
tehtävänä Erikson pitää generatiivisuutta eli luomista tai tuottamista ja tämän vastakohtana
lamautumista. SLE:n puhjettua Anna ja Mari elivät keskellä luomista ja tuottamista täynnä
olevaa elämää perheen ja työn myötä. Voi sanoa, että sairaus lamaannutti muutamaksi vuo-
deksi heidän elämänsä. He olivat pakotettuja luopumaan työstään, ja he joutuivat käyttämään
paljon energiaa itsensä hoitamiseen. Sairauden tasoittumisen myötä he jatkoivat elämäänsä
sairauden ehdoilla. Myös keski-ikäiset tekivät haastatteluissa elämänkulkukäyrät, joista An-
nan elämänkulkukäyrä (kuvio 3) on seuraavaksi esimerkkinä.
Kuvio 3. Esimerkki keski-ikäisen elämänkulkukäyrästä (Anna)
Keski-ikäisistä naisista Annan ja Marin elämänkulkukäyrät olivat samankaltaiset. He eivät
käyttäneet kaaviossa laajaa vaihteluväliä. Marin käyrässä on maininnan arvoista se, että se ei
mennyt miinukselle koko elämänkulkukuvauksessa, vaikka hän kertoi elämässään olleen vai-
keita vaiheita sekä sairauden että muiden asioiden vuoksi. Anna ja Mari kuvasivat lapsuuten-
sa onnellisiksi. Heidän käyränsä kulkivat plussan puolella eri elämäntapahtumien mukaan
aaltoillen. SLE-oireiden ilmenemisen ja diagnoosin saamisen aikoihin he piirsivät käyrän
jyrkemmin alaspäin. Tämä jakso kesti molemmilla vuosia. Sairauteen sopeutuessaan molem-
pien käyrät nousivat taas ylöspäin. Mari piirsi elämänkulkukäyränsä tällöin kohoamaan, An-
na puolestaan tasaisesti eteneväksi. Sekä Marin että Annan käyrissä oli siis nähtävissä SLE:n
vaikutus erityisesti sairastumisvaiheessa.
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Kolmannen keski-ikäisen, Paulan, elämänkulkukäyrä oli monivivahteisempi, ja hän piirsi
kuvion vaihtelemaan plussalta miinukselle laajalla alueella. Ennen sairautta koetut elämän
negatiiviset tapahtumat pitivät käyrän matalalla. Sairastumisvaihetta hän ei kuvannut huonommak-
si kuin aikaisempaa elämäänsä. Sen sijaan sairastumisen jälkeen käyrä alkoi nousta saavuttaen
huippukohdan noin 40-vuotiaana. Sen jälkeen hän piirsi käyränsä laskemaan alaspäin eikä
ajatellut sen enää nousevan. Paulan elämään vaikuttivat monet muut tekijät SLE:tä enemmän,
joten hänen käyränsä ei kulkenut pelkästään SLE:n aktivoitumisvaiheiden mukaisesti.
Elämänkulkukäyrät mukailivat haastatteluissa kerrottua toisten kohdalla vahvemmin
kuin toisten. SLE:n merkityksessä elämänkulkuun oli nähtävissä sekä yhdistäviä että yksilöl-
lisiä piirteitä eri tutkimukseen osallistuneiden välillä. Sekä nuorten että keski-ikäisten kerto-
mukset elämästään vahvistuivat elämänkulkukäyrien avulla, ja niitä selittäessään he tarkensi-
vat elämänsä merkityksellisiä asioita. Näitä olivat muun muassa positiiviset ja negatiiviset
muutokset ihmissuhteissa, SLE:n ensimmäiset oireet ja sen diagnosointi, eläkkeelle jääminen,
uudelle paikkakunnalle muuttaminen ja lasten syntymät. Oli kuitenkin huomionarvoista, mi-
ten eri tavoin tutkimukseen osallistuneet käyttivät kaavion mahdollistamaa tilaa. Toiset piir-
sivät vaikeaksi koetut ajat alhaalle miinukselle, toisten kuvatessa mukavia ja vaikeita elämän-
tapahtumiaan pienellä vaihteluvälillä.
Kaikki keski-ikäiset naiset jäivät eläkkeelle huomattavasti keskimääräistä aikaisemmin.
Tämä oli heille merkittävä ja raskas asia. He olisivat halunneet jatkaa työelämässä, vaikka
eivät siinä kunnossa olisikaan pystyneet töihin. Eläkkeelle jääminen lisäsi sairauden myötä
tullutta tuskaa. Naiset kokivat erilaisuutta, sillä he jäivät sairaseläkkeelle nuorina, 30–45-
vuotiaina. Tällöin työura on tavallisesti parhaimmillaan, ja moni suunnittelee haastavimpiin
työtehtäviin pyrkimistä. ”Se työpaikan menetys oli aika karvas. Mä olin ollu siellä 18 vuot-
ta. Se oli sit sellanen eli voi sanoo sellanen aika merkittävä tappio, jonka kanssa mä jou-
duin ihan hirveesti painimaan.” (Mari)
Eläkkeelle jääminen oli Marin, Annan ja Paulan elämänkuluissa merkittävä siirtymävai-
he. Heidän elämänkulkunsa muuttui hyvin yksilöllisellä tavalla. He eivät käyneet töissä, mutta
perheen hoitaminen työllisti, joten eläkkeellä olosta huolimatta tekemistä riitti väsymykseen
asti. He näkivät eläkkeelle jäämisessä myös myönteisiä asioita, sillä heillä jäi enemmän aikaa
perheelleen ja muille asioille. Paula, Anna ja Mari olivat noin 60-vuotiaita haastatteluja tehtä-
essä. Heidän iässään on jo yleistä, että moni ikätoveri on eläkkeellä. Varhainen eläkkeelle
jääminen oli muotoutunut normaaliksi osaksi heidän elämäänsä. On sattuma, että kaikki kol-
me keski-ikäistä naista jäivät eläkkeelle SLE:n takia, sillä suuri osa SLE:tä sairastavista käy
töissä. On myös huomioitava, että nykyään varhaiseläkepäätöksen saaminen voi olla vaikeampaa.
SLE oli rajoittanut keski-ikäisten tutkittavien elämänvalintoja ja oli vaikuttanut muuten-
kin näiden elämänkulkuun kuin varhaiseläkkeelle jäämisenä. Nuorten tutkimukseen osallistu-
neiden tavoin he joutuivat elämään sairaudenkulun mukaan. Välillä sairauden aiheuttamat
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kivut ja tulehdukset estivät jokapäiväisten askareiden suorittamisen. Moni naisista mainitsi,
että he olisivat tehneet enemmän asioita elämässään, jos eivät olisi sairastuneet SLE:hen.
Paula sanoi, että hänen elämässään monet haaveet jäivät toteutumatta. Hän koki, että ilman
sairautta hänen erilaiset vahvuutensa olisivat päässeet oikeuksiinsa. Kaksi keski-ikäisistä oli
hyvin aktiivisia ihmisiä, ja he olivat kiinnostuneita tekemään monenlaisia asioita taiteen har-
joittamisesta yhdistystoimintaan. SLE oli pakottanut vähentämään esimerkiksi matkustamis-
ta, sillä pitkät matkat olivat heille suuri rasite. He kokivat helpompana tehdä pienempiä reis-
suja sen sijaan, että olisivat väsyttäneet itsensä pitkillä ulkomaanmatkoilla.
Koen tarpeelliseksi pohtia, miten paljon SLE:tä sairastaville ihmisille kuitenkin jäi aikaa
toteuttaa erilaisia asioita sairaudesta huolimatta. Keski-ikäiset eivät pystyneet käymään töis-
sä, mutta erityisesti SLE:n ollessa parempana he pystyivät harrastamaan paljon sellaista, mitä
moni terve ei työn lisäksi jaksaisi. Nykypäivänä työ voi olla niin raskasta, että täysin terveel-
läkin ihmisellä vapaa-aika ja lomat voivat kulua levätessä. On myös mahdollista, että tällöin
ei jaksa lähteä esimerkiksi pitkille ulkomaanmatkoille.
Vaikka keski-iässä elettyä elämää on jo paljon takana, on elämää vielä edessä (Hunt
2005, 178, 183). Aikuisuudessakin ihminen pyrkii muutokseen. Muutos sisältää mukautumi-
sen muuttuviin elämäntilanteisiin tavalla, jolla on mahdollista säilyttää minuuden yhtenäinen
ja eheä kokeminen. (Toskala 1995, 349.) Terveytensä osittaisesta menettämisestä huolimatta
Paula, Mari ja Anna jatkoivat elämäänsä. Heidän puheistaan kävi kuitenkin ilmi sen tiedos-
taminen, että elämä ei jatku rajattomiin. He olivat joutuneet luopumaan erilaisista asioista
keskimääräistä aikaisemmin mutta halusivat pyrkiä nauttimaan elettävänä olevasta hetkestä
mahdollisimman täysipainoisesti. Tämän tutkimuksen mukaan ei ole pääteltävissä, että keski-
ikäiset ja nuoret olisivat kokeneet SLE-sairauden täyttymättömät tarpeet Mosesin11 ym.
(2005) tutkimuksen mukaisesti. Tutkimuksessa arvioitiin täyttymättömien tarpeiden yleisyyt-
tä SLE:tä sairastavien ihmisten keskuudessa. 94 prosentilla tutkimukseen osallistuneista oli
vähintään yksi tyydyttymätön tarve. Korkeimmat arvot saivat väsymys (81 %), kipu (73 %),
kykenemättömyys tehdä asioita joihin on tottunut (72 %), pelko sairauden pahenemisesta
(72 %), uniongelmat (70 %), levottomuus ja stressi (69 %) ja apeat tuntemukset (68 %). On
huomioitavaa, että viisi seitsemästä korkeimman prosentin saaneesta aihealueesta koski
psyykkisen hyvinvoinnin vajetta.
Tähän tutkimukseen osallistuneille oli tärkeää pystyä elämään mahdollisimman normaa-
lia elämää. Esimerkiksi koulun viivästymisen tai aikaisen eläkkeelle jäämisen he kokivat ras-
kaina asioina. SLE:tä sairastavat ihmiset pyrkivät siis elämään siirtymävaiheteorioiden mu-
kaista normatiivista elämää. Erilaiset vaiheet eivät heidän elämässään ole näennäisesti poi-
11 386 ihmistä, jotka oli hankittu NSW-tukijärjestöstä Australiasta, vastasivat sähköpostitse tutkimuk-
seen. Täyttymättömiä tarpeita ilmeni seitsemällä eri osa-alueella: fyysinen, jokapäiväinen elämä,
psykologinen/hengellinen/eksistentiaalinen, terveyspalvelut, terveystieto, sosiaalinen tuki ja työ/talous.
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kenneet muista ikäisistään. Nuoret opiskelivat, tekivät töitä ja seurustelivat sairaudestaan
huolimatta. Myös keski-ikäiset pyrkivät jatkamaan elämäänsä eläkkeelle joutumisen jälkeen-
kin, vaikka he työelämän jättämisen myötä siirtyivät tavallista nuorempina vanhuuteen kuu-
luvaan eläkkeellä olemiseen.
Tähän tutkimukseen osallistuneiden SLE:tä sairastavien elämänkulkujen variaatioita ku-
vaavat parhaiten yksilölliset elämänkulun teoriat, joita yhä vahvemmin nostetaan esille mo-
nenlaiseen normaaliuteen viitaten (Priestley 2003, 26). Tämän päivän länsimaisessa yhteis-
kunnassa on lähes mahdoton määritellä keskivertoa tai normaalia elämänkulkua ihmisten
erilaisten elämänkulkujen takia. Levyn (1996, 83–104) mukaan normaalia elämänkulkua
kuvaa elämänkulun muotoutuminen rakenteellisten tekijöiden ja yksilön valintojen välisessä
vuorovaikutuksessa. Elämänkulku rakentuu pitkälti määrättyjen kaavojen mukaan, joita ku-
vaavat muun muassa käsitteet standardielämänkulku tai normaalibiografia. Rakenteellisten
tekijöiden ollessa kunnossa, ihmisen yksilölliset valinnat korostuvat, minkä myötä myös ih-
misen yksilöllisten elämänkulkujen variaatiot lisääntyvät. Tällöin sairaus ei ole ainoa elämää
yksilölliseksi tekevä asia.
On helppo luetella SLE:n konkreettisesti elämänkulkua muuttaneita asioita, kuten var-
haiseläkkeelle jääminen. Se, miten SLE oli vuosien varrella muokkautunut osaksi tutkimuk-
seen osallistuneiden ihmisten minuutta ja identiteettiä, oli haastavampi määrittää. Sen merki-
tystä on tarpeen tarkastella syvemmin.
3.7 SLE:n vaikutus identiteettiin
roonisen sairauden diagnoosin saaneet ihmiset kysyvät usein ensimmäiseksi ”miksi?”.
”Miksi juuri minä sairastuin? Miten minulle voi käydä näin?” Varsinkin, jos krooni-
sen sairauden mahdollisuus ei ole käynyt oireista huolimatta edes mielessä, monet ihmiset
kokevat sairauden aluksi epätodelliseksi asiaksi. Hännisen (2001, 113) mukaan vakava saira-
us saa sairastuneen ihmisen yleensä pohtimaan syitä sairastumiseensa, ja se usein pakottaa
muuttamaan käsitystä omasta itsestään ja paikastaan sosiaalisessa kentässä. Sairaus voi haas-
taa myös miettimään erilaisia tulevaisuuden vaihtoehtoja ja niiden saavuttamisen tapoja. Se
asettaa asioita uuteen tärkeysjärjestykseen vaatien hyväksymään avuttomuuden, kärsimyksen
ja jopa kuoleman mahdollisuuden osaksi omaa elämää.
Kroonisen sairauden vaikutukset voivat olla hyvin monitahoiset elämän eri vaiheissa.
Vaikka sairaus ei oirehtisikaan koko ajan, uudelleen sairastumisen mahdollisuutta ei voi ko-
konaan sulkea pois mielestä. Sairaus on näin osana ihmisen kokonaisuutta, jolloin sairastava
ihminen joutuu omaksumaan sairautensa tai vähintäänkin sietämään sitä osana minuuttaan ja
K
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identiteettiään. Minuus12 ja identiteetti13 ovat nousseet yhdeksi keskeisimmistä käsitteistä
muun muassa psykologiassa, sosiologiassa ja sosiaalitieteissä. Identiteetistä on tullut kor-
vaamaton termi ja kulttuurinen käyttösana. Sosiaalitieteilijät, kliinikot, historioitsijat, psyko-
logit, filosofit ja media ovat osaltaan vaikuttamassa identiteetti-käsitteen käytön jatkumiseen
ja termin kehittelyyn. (Weigert ym. 1990, 5.)
SLE-sairaus muutti tähän tutkimukseen osallistuneiden ihmisten elämää eri tavoin. Se
vaikutti heihin sekä ulkoisesti että sisäisesti yksilöllisistä tekijöistä ja sairauden kulusta riip-
puen. Oman identiteetin miettiminen ja siihen liittyviin kysymyksiin vastaaminen oli vaikein
aihealue tutkimukseen osallistuneille. Heillä oli välillä hankaluuksia määritellä sairauden
aiheuttamia muutoksia omassa persoonassaan ja identiteetissään. ”Et kyl mä oon varmaan,
aikuistuminen on lähteny siitä sairastumisesta, et mun on hirveen vaikee verrata sitä ai-
kaa, ku mä olin terve, ku mä sairastun, ku mä olin kuitenki niin nuori sillon (huokaus).”
(Tiina) Vaikka nuoret olivat ehtineet elää tervettä elämää ennen sairastumista, heillä kaikilla
oli tutkimushetkellä noin 10 vuoden kokemus SLE:n kanssa elämisestä. Kukaan heistä ei
voinut kuin arvailla, minkälaisia ihmisiä he olisivat ilman SLE:tä. Eniten heidän ajatuksensa
mahdollisesti muuttuneesta minuudesta liittyivät heidän arvomaailmaansa ja muiden kohtele-
miseen liittyviin teemoihin. ”En mä tiiä, onko sairaus sitte niin kauheesti loppujen lopuks
muuttanu mua. Mutta en mä hirveesti koe, et toisaalta mulla ei oo vertailukohdetta milla-
nen mä oisin, jos oisin terve, enkä mä koe, et se on ihan kauheesti muuttanu kuitenkaan.
Ehkä musta on tullu toisaalta kuitenki pehmeempi ehkä.” (Tiina)
12 ”Minä” on vaikeaselkoinen tieteellisen tietämisen ja tutkimisen kohteena. Vaikka yksilöillä olisi pysyvä
kokemus minuudestaan, oman minänsä ihminen tavoittaa usein vain hetkittäin. Puhtaimmillaan tavoi-
tamme minuutemme siinä kognitiivisessa ponnistelussa, jota teemme hetkeä ennen ajatusten mieleen saa-
pumista. Minä on psyykkisiä toimintoja, jotka yksilö kokee tuottavansa itse omassa mielessään. Minäko-
kemus ja minuus vastaavat yksilön psyykkistä kokonaiskuvaa itsestään ja edustavat minän elämyksellistä
tasoa. Minäkäsitys on vastakkaisesti tietoinen minäkokemus. (Vuorinen 1997, 48–50.) Merkittävä mi-
nuus-käsitteen kehittäjä, sosiaalipsykologian klassikoksi määritelty George H. Mead (1967, 135) erottelee
minässä (self) kaksi eri puolta. "I" eli subjektiminä on minuuden aktiivinen osa, joka toimii nykyhetkessä.
"Me" eli objektiminä on taas minuuden jo toteutunut puoli, jota "I" tarkastelee ja arvioi. Subjektiminä on
tapa, jolla yksilö suhtautuu muiden asenteisiin ja odotuksiin. Objektiminä kuvaa niitä toisten odotuksia,
jotka yksilö on omaksunut. (Mead 1967, 174–175; vrt. Helkama ym. 1998, 364.)
13 Identiteetin käsite on monivivahteinen ja sitä on vaikea määritellä ja vielä vaikeampi tutkia (Lieb-
kind 1988, 62). Sana identiteetti tulee myöhäislatinan sanasta ide’ntitas viitaten samuuteen ja yhte-
näisyyteen. Yksinkertaisimmillaan termiä käytetään puhuttaessa kahden ihmisen tai esineen saman-
kaltaisuudesta, esimerkiksi identtisistä kaksosista. Identiteetti-sanalla on kuitenkin toinenkin merki-
tys, jota käytetään keskustelussa ihmisen olemassaolon erityisestä tavasta, ihmisen kokemuksesta
itsestään ja omasta elämästään. Tällöin on puhe persoonallisen identiteetin merkityksestä. Itseys-
identiteetti vastaa kysymykseen "kuka minä olen?". Itseys koetaan tietyssä ajassa ja paikassa jatku-
vuuden tunteena. Se rakentuu elämän aikana olevien tapahtumien ja ajatusten kautta kertomuksena,
jota tuosta matkasta kerrotaan. (Heikkinen 2001a, 119–120.)
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Leventhal ym. (1999, 185) ovat painottaneet persoonallisten ja sosiaalisten tekijöiden
merkitystä siinä, miten paljon krooninen sairaus vaikuttaa minuuteen ja minuuskäsitykseen.
Tähän sisältyy yksilön käsitys omista tiedoista ja taidoista sekä konkreettisen emotionaalisen
ja muun tuen saatavuus ystäviltä, perheeltä, yhteisöiltä ja terveydenhuoltojärjestelmältä. On
muistettava, että myös tämän tutkimuksen SLE:tä sairastavat ihmiset ovat yksilöitä, ja heidän
persoonalliset tekijänsä ja avunsa suhteessa luonteeseensa ja ongelmankäsittelytaitoihinsa
ovat yhteydessä siihen, miten paljon sairaus vaikuttaa minuuteen.
Nuorista erityisesti Laura koki, että hänen piti miettiä elämän vakavampaa puolta liian
nuorena. Hän oli saanut elää onnellista ja viatonta nuoren tytön elämää, kunnes sairaus kat-
kaisi sen. ”Et sitä joutu pistämään elämänsä oikeestaan tosi, no täysin uuteen järjestyk-
seen. Loppu tavallaan semmonen nuoren tytön elämä, et jouduin ehkä vähän liian aikases
vaihees sillä tavalla aikuistumaan, ku ei siinä iässä tarvinnu miettiä semmosia elämän
syviä kysymyksiä, mitä sit jouduin miettimään. Ja toisaalt se, et tää on niin tuntematon
sairaus, et ois ehkä ollu helpompi sanoo, et mulla on siis oli se sit vaikka diabetes tai mikä
tahansa muu tunnetumpi sairaus.” (Laura)
Nuorten oli vaikea hyväksyä SLE osaksi itseä. Eri vaiheissa murrosikää nuoret kokivat
SLE:n aiheuttaman erilaisuuden elämänsä yhtenä vaikeimmista asioista. Murrosikään muu-
tenkin itseään kohtaan liittyvää kriittisyyttä on vaikea erottaa sairauteen liittyvistä tuntemuk-
sista, vaikka osan nuoret pystyivät määrittämään suoraan. ”No murkkuiäsä, ku sitä huomat-
tiin, ettei ookaan samanlainen kun muut ja mul on semmosia erityissääntöjä tullu elämää-
ni. Se oli kova paikka. Mulla on lääkkeitä. Mä en oo normaali.” (Sini) Nuorilla kului paljon
energiaa, kun he vertasivat itseään toisiin ikäisiinsä. He joutuivat pohtimaan minuuttaan ja
itseään mahdollisesti tavallista enemmän, sillä murrosikään yleensä kuuluvien tunnekuohujen
ja itsekriittisyyden lisäksi heillä oli krooninen sairaus.
SLE:n ollessa aktiivisempana naiset sanoivat jaksavansa tavanomaista vähemmän, jol-
loin positiivinen asennoituminen ei aina auttanut tahdonvoimasta huolimatta. Nuorista Laura
ja keski-ikäisistä Paula ja Mari kertoivat kirjoittamisen tällöin auttavan heitä. Ensimmäisen
haastattelun aikaan Laura toipui viimeisimmästä SLE:n aktivoitumisvaiheesta. Hän oli kir-
joittanut sairaalassa tuntemuksiaan päiväkirjaan. ”Tässä kirjotan sairaalassa maatessa.
Mulla on taas yks vaikeempia jaksoja menossa. Karmea ihottuma ja kortisonia suoneen.
Haluan kotiin. En tiedä mitä tulevat kuukaudet tuo taas tullessaan. En halua ajatellakaan.
Kukaan ei ymmärrä miten vaikeaa on kestää kasvojen turpoamisen ja hiustenlähdön kans-
sa. Haluaisin olla niin kun toisetkin. Haluan olla terve!” (Lauran päiväkirja)
Kirjoittaminen on yksi narratiivinen keino yrittää ymmärtää uusi tilanne ja hyväksyä se osaksi
itseä. Päiväkirjan kirjoittaminen voidaan mieltää narratiiviseksi identiteettityöksi. Hänninen (2001,
107) kiteyttää narratiivin olevan yksi niistä ajatusvälineistä, joiden avulla ihminen luo järjestystä
inhimillisen kokemuksen kaaokseen ja tekee epätavanomaisen ymmärrettäväksi. Kertoessaan tari-
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naa elämänkulustaan itselle ja muille ihmisen elämänkulun eri vaiheet kytkeytyvät prosessiksi,
joiden kautta kokemus tulee esiin (Vilkko 2000, 74). Se on kertomista tyhjyyteen tai kertomista
itselle. Se voi toimia myös apuna jäsentää ajatuksiaan, jotta niistä voi kertoa myöhemmin muille
ihmisille. Narratiivin avulla voi tulkita sairastavan yrittävän sisäistää muuttuva tilanne osaksi itseä
ja osaksi identiteettiään. (Hänninen 2001, 107–108.)
Vaikeista asioista ja elämäntilanteesta kirjoittaminen voi toimia apuna rakentaa uutta tai vä-
hän muuttuvaa minäkäsitystä ja identiteettiä. Myös juonellisuus on tärkeä osa narratiivia. Juonelli-
suus tulee esiin joko kerronnassa tai kirjoittamalla. Kirjoittaessaan ihminen yleensä punnitsee teks-
tiään pidempään kuin puhuessaan. Ihmiselle on ominaista määritellä juonelle johtopäätös tai loppu.
Lausetta jätetään harvoin kesken. Joko keskustelussa tai kirjoittaessa juonen lopettaminen voi toi-
mia jonkinlaisena helpottavanakin asiana. Lauran päiväkirjassa se ei ollut helpottava. Kirjoituksen
lopetus, ”haluan olla terve”, viittaa vielä hyväksymättömään olotilaan, haluun taistella tosiasioita
vastaan ja ehkä jopa kieltää niitä. On kuitenkin mahdollista, että ajatuksen taustalla on toivo. Ihmi-
sillä on taipumus jäsentää elämänkokemuksiaan narratiivisen tietoisuuden avulla niin, että kokonai-
suudella on alku, keskikohta ja loppu (Antikainen & Komonen 2004, 88). Lauran narratiivilla on
alku. Toivona on, että kieltämisen jälkeen seuraa hyväksyminen, jota voidaan pitää vähintään väli-
aikaisena narratiivin loppuna.
Kuten tutkimuksessa on jo aikaisemmin tullut esille, nuoret reagoivat SLE-sairauteensa
eri tavoin. Yksi nuorista sanoi, ettei tule koskaan sopeutumaan kaikkiin SLE:n vaikuttamiin
asioihin. Aalbergin ja Siimeksen (2007, 301–302) mukaan vakavan ja pitkäaikaisen sairau-
den psykologiset vaikutukset nuoreen riippuvat useista eri tekijöistä. Ensiksi nuoren potilaan
psykologinen kasvu ja kehitys ovat vielä kesken, joten psykologiset reaktiot ovat nähtävissä
erilaisina välittöminä reaktioina. Toiseksi kullakin sairaudella on omat psykologiset vaikutuk-
sensa, joista on esitettävissä joitakin yleislinjoja, mutta on myös huomioitava eri sairauksien
ominaispiirteet. Kolmas tekijä on tarve turvautua toisiin ihmisiin. Prosessin voi käydä läpi
yksinkin, mutta yleensä kaikki tarvitsevat tueksi ulkopuolisia henkilöitä. Kyseiseen turvautu-
miseen liittyy erityisesti neljäs tekijä, kyky surra. Sairaus merkitsee suurempaa tai pienempää
menetystä ja menetyksen suremista. Ihmisen suremiskyky on riippuvainen kehitysvaiheesta.
Yksin sureminen on mahdollista vasta sen jälkeen, kun mielen rakenteet ovat muovautuneet.
Vakava sairastuminen vaatii myös sopeutumista. Viidentenä tekijänä ovat mielen keinot ja
voimavarat. Mitä enemmän psyykellä on käytettävissä psyykkisten ristiriitojen käsittelykeinoja, sitä
monipuolisempia mahdollisuuksia on sopeutua sairauteen. Näitä ovat kypsät suojautumiskeinot,
fantasiakyky, kyky siirtyä tilapäisesti ja valikoivasti lapsenomaisiin toiminta- ja tyydytysmuotoihin
ja kanavat muuttaa sisäisiä yllykkeitä sosiaalisesti hyväksyttyyn muotoon. Toisin sanoen, mitä
tasapainoisempi ihminen on ennen sairautta, sitä paremmat sopeutumisedellytykset hänellä on.
Lisäksi sairas tarvitsee tietoa sairaudestaan. Tällöin on huomioitava nuoren rajallinen kyky vas-
taanottaa itseään koskevaa tietoa. Nuori hyväksyy tiedon asteittain, ja kyky tiedon hyväksikäyttöön
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on hitaasti kehittyvä prosessi. (Aalberg & Siimes 2007, 301–302.) Nuorille tulisi antaa tilaa surra
ja kapinoida sairautta ja hoitoja vastaan (Ivanoff ym. 2004, 111).
Nuoret kertoivat, että he ovat helpommin alakuloisia sairauden aktiivivaiheissa. Jotkut
tutkimukset ovat osoittaneet, että SLE:tä sairastavilla ihmisillä on enemmän psyykkisiä häiri-
öitä kuin terveillä ihmisillä (Omadal, Husby & Mellgren 1995). Ahdistus voi puolestaan vai-
kuttaa muihin asioihin, kuten elämänlaatuun (Saarni 2008; Buckhardt ym. 1993), ihmissuh-
teisiin (Reinikainen 2003; Druley, Stephens & Coyne 1997), uupumukseen (Wang, Gladman
& Urowitz 1998) ja kipuun (Tench ym. 2000). Sairauden uusi aktivoituminen oli yksi vai-
keimmista asioista kaikille tämän tutkimuksen SLE:tä sairastaville ihmisille. Sairauden uudel-
leen aktivoituessa elämää ei välttämättä voi jatkaa totutun mukaisesti, sillä aktivoitumisvaihe
voi tuoda tullessaan myös uusia oireita. Vaiheista voi puhua kriiseinä. Kriisi voi laueta esi-
merkiksi sen myötä, että on pakko lopettaa tärkeä urheiluharrastus. Tutkimukseen osallistu-
neiden elämässä kriisit ja siirtymät olivat olleet usein toisiinsa liittyviä asioita, sillä kriisin
myötä he joutuivat ajattelemaan itseään ja elämäänsä aina erilaisilta kanteilta.
Erityisesti tutkimukseen osallistuneet nuoret puhuivat itsestään välillä ristiriitaisesti. Yh-
täältä he sanoivat sairauden aktiivisten vaiheiden olleen usein raskaita kokemuksia. Toisaalta
he puhuivat itsestään myös niin, että he ovat keitä tahansa ihmisiä, ja ettei sairaus vaikuta
heihin lähes mitenkään. Välillä sairaus sai vahvemman otteen heidän minuudesta, kun taas
toisina aikoina he pystyivät pitämään asenteensa positiivisena aktivoitumisjaksoista huoli-
matta. Tähän vaikutti myös muu elämäntilanne. Tutkimuksesta on pääteltävissä, että SLE:tä
sairastavilla ihmisillä oli ikään kuin monta minuuden puolta, jotka saattoivat vaihdella lyhyel-
läkin aikavälillä. Heidän minäkäsityksensä ja identiteettinsä vaihtelivat myös osittain sairau-
denkulun mukaan. Kun he olivat voimissaan, he sulkivat sairauden vahvasti pois elämästään
ja itsestään ja elivät mahdollisimman normaalia elämää. Tällöin he kokivat itsensä myös
varmemmiksi ja psyykkisesti vahvemmiksi. Sairauden viedessä enemmän voimia, he joutuivat
toimimaan sairauden ehdoilla. Mitä kauemmin tilanne jatkui, sitä enemmän sairaus vaikutti
heidän identiteettiinsä. Tällöin he olivat myös epävarmempia. Voidaan siis puhua osin sai-
raudenkulun mukaan vaihtelevasta identiteetistä.
Kyseistä identiteetin vaihtelua voi soveltaen kuvata Hallin (2002, 21–22) postmodernin
identiteettikäsityksen valossa, missä identiteetti muuttuu ja muokkautuu. Hall erottaa kolme
erilaista käsitystä identiteetistä: valistuksen subjektin14, sosiologisen subjektin ja postmoder-
14 Valistuksen subjekti perustui käsitykseen ihmisestä keskuksen omaavana, täysin yhtenäisenä yksi-
lönä. Sen mukaan yksilö on varustettu järjellä, tietoisuudella ja toimintakykyisyydellä, joiden kes-
kus koostuu sisäisestä ytimestä, joka sai alkunsa ihmisen syntyessä. Tämä minän olemuksellinen
keskus on yhtä kuin ihmisen identiteetti. Sosiologinen subjektikäsitys heijastaa taas modernin maa-
ilman kasvavaa mutkikkuutta sekä tietoisuutta siitä, että subjektin sisäinen ydin ei ole autonominen
ja itseään kannatteleva, vaan muodostuu suhteessa merkityksellisiin toisiin. Nämä välittävät subjek-
tille tämän asuttamien maailmojen arvot, merkitykset ja symbolit.
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nin subjektin. Postmoderni subjekti on käsitteellistetty subjekti, jolla ei ole kiinteää ja pysy-
vää identiteettiä. Identiteetti muotoutuu ja muokkautuu jatkuvassa suhteessa niihin tapoihin,
joilla ihmisiä määritellään tai puhutellaan heitä ympäröivissä kulttuurisissa järjestelmissä.
Subjekti ottaa eri identiteettejä eri aikoina. Identiteetit eivät ryhmity yhtenäiseksi kokonaisuu-
deksi minkään eheän minän ympärille. Sisällämme on ristiriitaisia ja eri suuntiin tempoilevia
identiteettejä. Hallin mukaan ihmisellä ei voikaan olla sama identiteetti syntymästä kuole-
maan. Jos kokemus tällaisesta syntyy, on ihminen rakentanut itselleen virheellisen minäker-
tomuksen, joka ei ole todenmukainen. Nykypäivän suomalaisessa yhteiskunnassa ihmiset
voivat joutua ottamaan erilaisia rooleja nopeilla aikatauluilla. Uusioperheet, vaihtuvat työpai-
kat, maailmantilanteiden arvaamattomat muutokset ja kansainvälisyyden tuoma levottomuus
ovat esimerkkejä ihmisten identiteetteihin vaikuttavista alueista. Näiden ohella SLE:tä sairas-
tavien ihmisten sairaus on osa ihmisen identiteettiä, mutta sen merkitys vaihtelee elämänkulun
eri vaiheissa. SLE:n ollessa aktiivisempana he joutuivat vaihtamaan sairaamman roolin, ja
sairauden parempina aikoina he saattoivat kokea olevansa kuin kuka tahansa muu ihminen.
Postmodernista identiteettikäsityksestä löysin jotain lohduttavaa kroonisten sairauksien identi-
teetin tarkastelussa. Osa postmoderneista identiteettikäsityksistä antaa nimittäin lupauksen vaihtu-
ville ja ristiriitaisillekin identiteeteille. Hieman mielikuvituksellisesti ajatellen postmodernin ihmi-
sen identiteetille on siis lupauksellisempaa olla välillä terveempi ja välillä sairaampi.
Minäkuvaa ja identiteetin kokemusta ei voi kuitenkaan tulkita pelkästään sairauden kautta.
Tähän tutkimukseen osallistuneiden elämään ja identiteettiin ovat vaikuttaneet myös muiden elä-
män osa-alueiden tapahtumat. Kun he ovat olleet esimerkiksi tyytyväisiä sosiaaliseen elämäänsä ja
koulunkäyntiin, yllättäen tullut SLE:n aktivoituminen saattoi olla helpompi sietää. Kuitenkin kaikki
olivat kokeneet aikoja, jolloin sairaus oli tullut sotkemaan muuten niin hyvältä tuntuvan elämän.
Tiina kertoi, että häntä ärsytti usein kroonisesti sairaisiin ihmisiin kohdistuva stereotypia, että
he kestävät mitä vaan eivätkä koskaan valita pienistä asioista. Lisäksi hän painotti, ettei pienten
onnellisten asioiden ymmärtämiseksi tarvita välttämättä sairautta. Tutkimukseen osallistuneiden
muutakin elämää leimasi vahva halu elää mahdollisimman normatiivisesti, yhteiskunnan määrittä-
mien odotusten mukaisesti. Voi kysyä, onko tämä entistä tärkeämpää ihmiselle, joka joutuu taiste-
lemaan normatiivisten asioiden toteutumisen puolesta. Sairastavien ihmisten ajatuksia kuvaa tässä
suhteessa modernien elämänkulkuteorioiden näkemys kronologisesti etenevästä elämästä. On hyvä
pohtia, miten stereotyyppiset oletukset kroonisesti sairastavasta ihmisestä vaikuttivat tutkimukseen
osallistuneiden ihmisten määrittelyyn itsestään. On kunniakasta olla sinut itsensä ja elämänsä kans-
sa vaikeuksista huolimatta ja olla välittämättä pienistä vastoinkäymisistä. Haastatteluissa ilmeni
muutenkin kriittisiä kommentteja terveyden ja sairauden suhteesta. Kysyessäni Siniltä, mitä hän
haluaisi sanoa täysin terveelle ihmiselle, sain vastauksen: ”Mikä on täysin terve ihminen?” Sini
lopetti kirjeensä sanoihin: ”Ihminen on täysin niin terve kuin tuntee itsensä olevan.” (ks. Bury
1995, 24; Radley 1994, 137–138.)
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Sairauden aktiivisissa vaiheissa nuoret kertoivat joutuvansa ajattelemaan enemmän sai-
rauttaan ja sen tuomia rajoitteita. Tällöin he joutuivat käsittelemään asiat uudestaan osaksi
itseä. He saattoivat olla ahdistuneempia ja jopa masentuneita. Tutkimusten mukaan ihmiset,
joilla on aktiivisempi SLE-sairaus, ovat myös ahdistuneempia (Sequi ym. 2000; Ward ym.
1999; Dobkin ym. 1998). Lapsena tai nuorena sairastuminen voi Eeva-Riitta Kokkosenkin
(1998) tutkimuksen mukaan vaikuttaa ihmisen mielenterveyteen ja mielialaan. Kokkonen
(1998) tutki lapsena erilaisiin kroonisiin sairauksiin sairastuneiden mielenterveyden häiriöitä
varhaisessa aikuisuudessa (n=487). Tutkimuksen mukaan kroonisia sairauksia sairastavilla
noin 11 prosentilla miehistä ja noin 32 prosentilla naisista ilmeni erilaisia mielenterveyteen
vaikuttavia tekijöitä.
Eriksonin (1982, 249–250) mukaan nuoruudessa asetetaan kyseenalaisiksi kaikki samuudet
ja jatkuvuudet, joihin aikaisemmin luotettiin. Teoriassa nuoruusvaiheen tärkein kehitystehtävä on
identiteetin ja roolihämmennyksen välisen kriisin ratkaisu. Onnistunut identiteettikriisi tuottaa
tulokseksi aidolta ja omalta tuntuvan minä-identiteetin kokemuksen ja minän aitouden tunteen, joka
on yksi elämän perusvoimista. Kehityskriisin onnistunut ratkaiseminen nuorena aikuisena sisältää
kokemuksen kyvystä rakastaa toisia ihmisiä sekä kehittää ja pitää yllä ihmissuhteita. Epäonnistu-
minen taas merkitsee eristyneisyyttä. Sinin, Lauran ja Tiinan sairaus vaikutti siihen, että he joutui-
vat olemaan välillä eristyksissä sairaalassa tai kotona. Sairauden ollessa aktiivisena he myös vältte-
livät sosiaalisia tilanteita. Vaikka SLE vaikutti nuorten naisten käsitykseen itsestään murrosiässä,
heidän elämässään oli haastatteluhetkellä läheisiä ihmissuhteita. Karkeasti tulkittuna nuoret olivat
siis pystyneet ratkaisemaan Eriksonin teorian mukaisen nuoruuden kehitystehtävän edukseen. Erik-
sonin teorian kohtaa ei voi kuitenkaan soveltaa näin yksioikoisesti, sillä identiteettiin liittyvät asiat
ovat monitahoisia.
Tähän tutkimukseen osallistuneiden nuorten sairauden aiheuttamilla kokemuksilla olisi
ollut mahdollisuus vaikuttaa heidän minuuteensa enemmänkin. On vaikea määrittää, miten
aidoksi ja ehjäksi he kokivat minuutensa haastattelun aikaan. Tiina kertoi sairauden vaikutta-
van hänen minuuteensa vähän, Laura puolestaan paljon. Sinin kokemus oli tältä väliltä. Mi-
nuuden ja identiteetin kokemus voi vaihdella lyhyelläkin aikavälillä, mikä voi olla tuttua myös
täysin terveelle ihmiselle. Oleellinen käsite elämän onnellisuuden tunteesta on jonkin asteinen
elämänhallinnan tunne.
Roos (1985, 41–43) määrittää elämänhallinnan tunteen15 liittyvän merkittävästi siihen, miten
elämänkulku mielletään. Elämänhallintaan liittyy oleellisesti se, miten paljon yksilö voi vaikuttaa
15 Elämänhallinnan tunne vaikuttaa voimakkaasti ihmisen kokemukseen elämänkulun onnellisuudesta.
Elämänhallinta saatetaan helposti yhdistää ihmisiin, jotka eivät ole kokeneet paljon vaikeita asioita
elämässään. Roosin (1985, 42–43) mukaan elämänhallinnantunne voi olla myös hyvä, vaikka elä-
mään vaikuttaisivatkin erilaiset tekijät. Tällöin elämäntapahtumista riippumatta yksilö on kyennyt
sopeutumaan tilanteeseen ja katsomaan sitä positiiviselta kannalta.
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elämäänsä. Epävarmuus voi johtaa myös itsearvostuksen alenemiseen. Sairauden aktiivivaiheissa
nuoret pitivät elämäänsä raskaampana. He eivät voineet vaikuttaa itsessään tapahtuviin, SLE:n
aiheuttamiin asioihin. He kertoivat myös vertailevansa itseään vaikeimpina aikoina helpommin
muihin. Kysyessäni Siniltä, vertaileeko hän itseään terveisiin ihmisiin, sain vastauksen: ”Jos on
paha vaihe niin totta kai sillon vertailee. Sillon näkee vaan kaikki muut niin hyvänä ja tavallaan
on niin masentunu, niin ei nää mitään hyvää itessään.” (Sini)
Muidenkin kokemukset mukailivat Sinin ajatuksia. Sairaampana he eivät jaksaneet yhtä
paljon kuin muut ja heitä vaivasi muun muassa ulkonäön muuttuminen. Tällöin ajatus itsestä
muita heikompana voi johtaa pitämään itseään myös muita huonompana. Yhtäältä kokemusta
voi helpottaa se, ettei asiaan voi itse vaikuttaa, koska sairaus ei ole oma syy. Toisaalta yhteis-
kuntamme toimeliaisuutta ja vahvuutta ihannoiva kulttuuri voi heijastaa nuorten kokemuk-
seen muita huonompana ihmisenä.
Nuoret eivät kokeneet SLE:tä pelkästään negatiivisena asiana, vaan he kertoivat SLE:n
tuoneen mukanaan monia positiivisiakin tekijöitä. Tyytyväisyys elämän pienistä asioista ja
ymmärrys muita ihmisiä kohtaan olivat eniten painotettuja teemoja. Nuoret kokivat, että sai-
raus oli tehnyt heistä pehmeämpiä ja suvaitsevaisempia. He eivät myöskään pitäneet omaa
sairauttaan pahimpana mahdollisena sairautena, vaan he osasivat arvostaa jäljellä olevia hy-
viä asioita. ”No se on ehkä tehny minusta jossain määrin paremmankin ihmisen koska niin
ku. No se suvaitsevaisuus, mitä minä oon saanu, ja mä tuun minkä tahansa ihmisen kanssa
toimeen. Se on hyvä asia. Monesti tuntuu, et on paljon vakavampiaki sairauksia. Se on
antanu mulle arvomaailmaa, mitä kaikilla terveillä ei oo. Et oon luonteeltani positiivinen,
vaikka sairaus välillä vie vähän ajatukset negatiivisiks.” (Laura)
Tutkimukseen osallistuneet nuoret lähenivät 28 ikävuotta. Tätä aikaa Levinson (1978,
84–89) pitää elämänkulun teoriassaan merkittävänä ikävaiheena. Tässä vaiheessa koettu
siirtymä, portti aikuisuuteen, sisältää elämänmuutoksia, joissa yksilö kohtaa oman itsensä ja
maailman. Tämä aika on kuin toinen puberteetti; se on sisäisen itsenäistymisen aikaa. Ihmi-
nen kohtaa omia yksilöllisiä piirteitään, jotka ovat lapsuudessa ja nuoruudessa sisäistettyjä
psyykkisiä rakenteita. Hän kyseenalaistaa taustojaan, ratkaisujaan ja elettävää elämäänsä.
(Dunderfelt 1997, 117–122.) Tutkimuksen perusteella ei voi sanoa, että tähän tutkimukseen
osallistuneet nuoret olisivat olleet aikuisuuden portila tai mahdollisesti menneet siitä sisään.
He kuitenkin miettivät aika paljon itseään ja elämäänsä. He suunnittelivat tulevaisuutta ja
haaveilivat erilaisista asioista. ”Kyl sitä on varmaan niin ku jotenki asioita tai alkanu yli-
päätään miettimään sitä omaa olemista tai tekemisiä ja kaikenlaista semmosta omaa tilaa,
ja on ehkä tullu jotenki. Ymmärtää ittee paremmi, ja on semmonen tarkkavaistonen omasta
itestään. Ehkä sitä vähän liianki on joka päivänä semmonen, et miltäs tänään tuntuu fyysi-
sesti ja henkisesti.” (Tiina)
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Haastatteluissa toistuivat sairauden pahenemisvaiheiden merkitykset elämän eri alueilla.
Aktivoitunut SLE sai aikaan itseanalyysia, ja se puolestaan lisäsi itsen vertaamista muihin.
Tutkimukseen osallistuneet sanoivat, etteivät he ole muille ihmisille kateellisia, sillä jokaisen
ihmisen elämässä on sekä hyvät että huonot puolensa. Aktiivinen sairauden vaihe aiheutti
kuitenkin usein epävarmuutta, ja se vaikutti varsinkin nuorten itsearvostukseen. Epävarmuu-
den voi tulkita olevan myös suhteessa elämänhallinnan tunteen horjumiseen (Kemppinen
1998, 38; Loijas 1994, 22; Roos 1985, 43). Mendelsonin (2006) tutkimuksessa SLE:hen
sairastuminen vaikutti jokaisen tutkimukseen osallistuneen identiteettiin. Vakavammin sairas-
tuneilla se sisälsi uudet roolit kotona ja töissä, ruumiinkuvan muutokset, lääkkeiden sivuvai-
kutukset ja muuttuneen elämänkulun. Toiset joutuivat oppimaan päivittäisiin kipuihin ja uu-
pumukseen. Heidän, joiden sairaus oli lievempi, täytyi mieltää itsensä kroonisesti sairaiksi ja
riippuvaisiksi lääkityksistä ja hoidoista. Moni joutui luopumaan harrastuksistaan ja vähentä-
mään aktiviteettejään.
Sini, Laura ja Tiina olivat eläneet SLE:n kanssa vähän yli 10 vuotta. Ajan kuluessa he
kokivat oppineensa sietämään sairauttaan. He olivat pystyneet iän myötä hyväksymään pa-
remmin SLE:n muuttamat tekijät omassa persoonassaan ja ruumiissaan osaksi itseä. ”Itse-
tunnolle ja omalle minäkäsitykselle on ollut tärkeää, että olen koko ajan paremmin oppinut
hyväksymään vaivani ja ulkonäköön vaikuttavat asiat.” (Tiinan kirje) Tämän myötä he
olivat oppineet käsittelemään ja hallitsemaan elämän muita paineita. Kozoran ym. (2005)
tutkimuksessa tutkittiin SLE- ja nivelreumapotilaiden psykologisten elämän prosessien vaiku-
tuksia sairauden kulkuun. Tutkimuksessa oli mukana 52 SLE-potilasta, 29 reumaa sairasta-
vaa ja 27 tervettä ihmistä. SLE-potilailla todettiin olevan enemmän psykologista painetta
nivelreumaa sairastaviin ja terveeseen vertailuryhmään verrattuna. Suuremmat masen-
nusoireet ovat tutkimuksen mukaan suhteessa SLE-potilaiden käyttämiin emotionaalisiin
coping-keinoihin ja sosiaaliseen paineeseen. Näihin tekijöihin vaikuttamalla lievää SLE:tä
sairastavien stressiä voisi helpottaa.
Länsimaisessa postmodernissa yhteiskunnassa ihmiset joutuvat elämään erilaisissa toi-
minnan, puheen ja ajattelun konteksteissa usein samanaikaisestikin. Tämä edistää vahvan
erillisen identiteetin rakentumista. Yksilöllinen persoona korostuu. (Saastamoinen 2001, 14–
15, 128; Gergen 1991, 111–119.) Nykyihmisen identiteetti ei usein ole moderniin aikaan
verrattava pysyvä identiteetti. Tämän vuoksi sairastuminen voi aikaisempaa vahvemmin
hämmentää postmodernin ihmisen muutenkin monikontekstistä elämää ja identiteettiä. Päin-
vastoin on myös mahdollista, että postmodernin individualismiin tottuneet ihmiset elävät
vapaammin omanlaistaan elämää. Tällöin sairastaminenkin olisi helpommin hyväksyttävää.
Tutkimukseen osallistuneet eivät kuitenkaan viitanneet asian helppouteen millään tavalla.
Päinvastoin erityisesti nuorten puheista ilmeni paine siitä, että he pystyisivät elämään yhteis-
kunnan odotusten mukaisesti.
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Keski-ikäisten elämän yksi vaikeimmista asioista oli työstä luopuminen. Työ on merkit-
tävä osa suomalaista yhteiskuntaa, ja se koetaan usein tärkeäksi osaksi omaa minuutta. Ihmi-
set määrittävät itseään ja toisiaan osittain ammattien ja tittelien kautta. Se, mikä merkitys
tällä kaikella oli tutkimukseen osallistuneiden identiteetille, ei tule suoraan esille tutkimukses-
sa. Kuitenkin asian monipuolisesta puhumisesta on tulkittavissa, että eläkkeelle jääminen oli
vaikuttanut keski-ikäisten omaan minäkäsitykseen. He joutuivat luopumaan työstään äkilli-
sesti tavallista aikaisemmin. Omien tuntemuksiensa lisäksi he joutuivat kohtaamaan sosiaali-
sen ympäristönsä ihmettelyä ja sopeutumaan sairaseläkkeelle jäämiseen. Itsensä mieltäminen
sairaseläkeläiseksi nuoreksi naiseksi ei tapahtunut muutamassa viikossa.
Tutkimukseen osallistuneiden ihmisten pohdiskelevuus ja monipuoliset vastaukset ker-
toivat osaltaan oman elämän miettimisestä. Sekä haastattelujen kerronnallisten luonteiden että
oman kertoman perusteella puhuminen oli merkittävä asia monelle tutkimukseen osallistu-
neelle. Tässä toteutuu identiteetin rakentuminen narratiivien avulla. Heikkisen (2001, 33)
mukaan narratiivinen identiteetti on yksilön itsensä konstruoima kertomus siitä, kuka hän on.
Narratiivisen identiteettityön näkökulma perustuu ajatukseen, jonka mukaan identiteetti ra-
kentuu elämästä kerrottujen kertomusten ja muiden itseilmaisujen välityksellä. Ilmaistuaan
itseään tavalla tai toisella, ihminen kokee itsensä tuon itseilmauksensa tuloksena. Heijasta-
malla ilmaisuaan takaisin lähtökohtaansa, ihminen arvioi itseään suhteessa siihen. Varsinkin
vaikeiden sairausvaiheiden aikana SLE:tä sairastavilla voi olla kova tarve puhua sairauden
tuomista vaikeuksista ja muutoksista: ”Joskus on semmonen niin kutsuttu itseanalyysivaihe me-
nossa, että on ihan pakko kaikille, jotka vähänkin jaksaa kuunnella, kertoa.” (Laura) Kyseiseen
puhumiseen voi liittyä myös tarve saada hyväksyntää ja tukea sairaudesta huolimatta. Tutki-
mukseen osallistuneet pitivät sairaudestaan puhumista yleisesti helpottavana asiana.
Runsas puhuminen yhdistetään usein naiseuteen. On kysytty yhtäältä, pystyykö nainen
käsittelemään puhumisen avulla uudet tilanteet helpommin osaksi itseään kuin mies. Toisaal-
ta on huomioitava, että runsas puhuminen voi olla myös elämää sekoittava tekijä. Jos sairau-
desta puhuu aina tilaisuuden tullen, kaikki ihmiset eivät ole välttämättä halukkaita kuuntele-
maan. Heillä voi olla mietittävänä omia ongelmia ja asioita, joiden lisäksi muiden huolia ei
jakseta kuunnella. On mahdollista, että runsas sairaudesta puhuminen pitää ajatukset sairau-
dessa. Tällöin elämästä tulee kokoaikaista sairastamista.
Berger ja Luckmann ovat merkittävimpiä viime vuosikymmenten sosiologeista, jotka
tarkastelevat yksilön sosiaalista rakentumista erityisesti vuorovaikutuksen näkökulmasta.
Myös identiteetin he näkevät voimakkaasti sosiaalisena ilmiönä. Berger ja Luckmann (1994,
195–197) määrittävät identiteetin olevan subjektiivisen todellisuuden keskeinen elementti,
joka on kaiken subjektiivisen todellisuuden tavoin dialektisessa suhteessa yhteiskuntaan.
”Identiteetti muodostuu sosiaalisissa prosesseissa, ja se säilyy, muuntuu ja jopa muodos-
tuu uudelleen sosiaalisissa suhteissa. Yhteiskunnan rakenne määrää ne sosiaaliset proses-
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sit, joissa identiteetti muotoutuu ja joissa sitä ylläpidetään.” Tässä identiteettityypeillä
tarkoitetaan esimerkiksi suomalaista identiteettiä verrattuna amerikkalaiseen tai lääkärin iden-
titeettiä verrattuna kulkurin identiteettiin.
Keski-ikäisten ja nuorten asenteissa ja ajatuksissa sairauden vaikutuksesta itseen oli löydettä-
vissä samankaltaisuuksia. He kokivat sairauden aktiiviset ajat vaikeina. Keski-ikäiset eivät kuiten-
kaan kokeneet minäkuvan ja itseen suhtautumisen muuttuneen merkittävästi sairauden myötä.”En
mä ainakaa usko, et mä olisin niin ku tai must ois tullu sellanen itsensä säälittelijä ja oon tietys-
ti sellasta. En mä nyt usko, et täs on mitään suurii muutoksia tapahtunu. Sen mä oon jo monta
kertaa sanonu tässä, että mä en oo katkeroitunu siitä, että oon niin ku tehny tavallaan ne tilit
selväks, et tässä nyt ollaan, eikä tästä tän terveemmäks tulla.” (Mari)
Keski-ikäiset tutkimukseen osallistuneet painottivat jäljellä olevia hyviä asioita, kuten
aistien säilymistä ja terveempien päivien merkitystä. SLE oli osana elämää ja vaikutti eri
tavoin, mutta he suhtautuivat siihen suhteellisen rauhallisesti ja pitivät sairautta osana elä-
mää. ”Kyl semmosen vaan sanon, et ihmisel jol on krooninen sairaus se oppii näkemään
elämässä semmosia asioita semmosella järkevällä tasolla, kun semmonen, joka ei oo tuota
sairastanu. Se se ei aattele niin syvällisesti esimerkiks elämän rajallisuutta ja muita täm-
mösiä arvoja, eikä osaa oikein iloita semmosista pienistä asioista, mitättömistä jutuista,
kuin semmonen, joka on sairastanu pitkään. Niin me ehkä tuota toisella tavalla niin osaa
arvostaa sitä elämää.” (Anna)
Anna, Mari ja Paula olivat sairastaneet SLE:tä pitkään, ja he olivat kokeneet elämässä
monia erilaisia asioita sairauden lisäksi. Elämänkokemus näkyi heidän puheissaan. ”Nyt on
semmonen enempi seesteinen aika, ku nyt helmikuussa tulee 60 täyteen. Siinä se elämän
viisaus niin ku alkaa sitten. Se eletty elämä, niin sitä näkee kaikki asiat.” (Anna) Vaikka
nuortenkin vastaukset olivat usein monipuolisia ja kypsän tuntuisia, puhuivat keski-ikäiset
asioista keskimäärin vahvemmin ja varmemmin. Koko tutkimuksen varrella keski-ikäiset
esittivät syvällisiä ja valmiiksi pohditun kuuloisia ajatuksia itsestään ja elämästään. Ikäeroa
kahden eri tutkittavan ryhmän välillä oli keskimäärin 35 vuotta, millä on oma merkityksensä
sairauden kokemisessa ja siihen suhtautumisessa.
Identiteettiin ja minuuteen liittyvistä teemoista puhuminen voi olla monesta syystä vai-
kea tähän tutkimukseen osallistuneille. Ensinkin teema vaati syvällistä itseanalyysiä ja kykyä
eritellä itseään ja elämäänsä. Toisekseen on mahdollista, että sairaus on jo niin tavallinen osa
elämää, että se on kietoutunut ihmisten minuuteen ja identiteettiin niin, että sitä on mahdoton
erottaa. Tällöin sairaus on muuttunut osaksi heidän joka hetkistä olemistaan, jolloin se on
aivan kuin soluttautunut heidän eksistenssiinsä. SLE on saattanut muuttaa heidän ajatteluaan
ja vaikuttaa tulevaan ajatteluunkin, mutta sen kokoaikaisen olemisen vuoksi ihmiset katsovat
elämää SLE:n mukana tulleiden kokemusten kautta. Tämä ei kuitenkaan tarkoita sitä, että
SLE:tä sairastavat ihmiset ajattelisivat elämästä erityisesti tai poikkeavasti. Ihmisen kokemus
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itsestä on kokonaisuus, jonka yksittäisen palasen muutos voi muuttaa koko ihmisen kokemus-
ta itsestään. Esimerkiksi SLE:tä sairastavan ihmisen avioero saattaa muuttaa häntä enemmän
kuin sairaus. Olisi mielenkiintoista verrata, miten SLE:tä sairastavat ihmiset määrittävät sai-
rauden vaikuttavan heidän minuuteensa ja identiteettiinsä SLE:n rauhallisemmissa ja aktiivi-
semmissa vaiheissa.
3.8 Tuki ja selviytyminen
LE-sairauden kanssa elämisen helppouteen tai vaikeuteen vaikutti paljon se, minkälaista
tukea tutkimukseen osallistuneet naiset saivat. SLE:tä sairastavien ihmisten tuen tarpeet
vaihtelivat eri aikoina ja eri ihmisten välillä. Saatu tuki ei aina vastannut sitä tarvetta, mitä
tutkimukseen osallistuneilla ihmisillä oli. Välillä heidän oli vaikea sanoa suoraan, minkälaista
tukea he tarvitsivat.
Nuoret tukeutuivat koko sairastamisaikansa voimakkaasti perheeseen, ja erityisesti diag-
nosoinnin aikoihin ja sairastumisen jälkeisinä vuosina he purkivat suruaan vanhemmilleen.
Nuoret kokivat saadun tuen selviytymisen kannalta hyvin tärkeäksi. ”Ja se että mun perheen-
jäsenet jakso kerta toisensa jälkeen, kun tulin itkien sanomaan, et minä en jaksa ja miks
minä. Ne jakso aina sanoa, et kyllä sinä selviät ja huomenna on parempi päivä. Et se, että
mun läheiset on niin hyvin tukenu minua. Et heidän apunsa ja aika oli ne ainoot, mitkä
siinä auttoivat.” (Laura) Perheen merkitys korostui ehdottomasti tärkeimpänä SLE:tä sairas-
tavien nuorten tuen lähteenä. Sairastumisvaiheessa nuorten vanhemmat viettivät paljon aikaa
lastensa luona sairaalassa. He ottivat vastuun lastensa hoitoon liittyvistä yksityiskohdista,
ostivat näille lääkkeet ja valvoivat niiden ottamista. Nuorten päästyä kotiin olivat vanhemmat
sisarusten ohella lähimmät ihmiset, jotka jakoivat arjen sairastuneen lapsensa kanssa kokonaan.
Sairaan lapsen myötä perheen roolimallit voivat muuttua. Tämä ei tullut esiin tässä tutki-
muksessa. Henttosen ym. (2002) mukaan sisaruudessa on samat elementit, vaikka jollakin
sisaruksista on krooninen sairaus tai vamma. Tällöin terve sisar saattaa kuitenkin joutua ot-
tamaan enemmän vastuuta ja jopa hoitamaan sairasta sisartaan. Hopian (2006) somaattisesti
pitkäaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistämistä koskevan pitkittäistutkimuksen mu-
kaan useat sairastuneen lapsen sisarukset reagoivat tilanteeseen erilaisilla fyysisillä ja psyyk-
kisillä oireilla. Myös monet vanhemmat kokivat erilaisia oireita sairastuneen lapsen takia.
Vanhemmat kokivat suurta ristiriitaa, kun heillä ei ollut aikaa ja voimia huomioida tarpeeksi
muita sisaruksia. Sairaus vaikutti perherooleihin.
Tiina ja Laura muistivat ystäviensä sairaalan lähettämien kirjeiden ja korttien ilahdutta-
neen heitä suuresti. Joidenkin lasten oli kuitenkin osittain vaikea ymmärtää ystävänsä sairas-
tumista, joten osa ystävyyssuhteista muuttui. Laura koki kuitenkin merkittävänä, että ystävät
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pyysivät häntä mukaansa ja tulivat hakemaan häntä ulos, joskus kotoakin asti. Iän myötä
ystävien ja poikakaverin merkitys korostui nuorten tuen lähteenä, vaikka nämä eivät odotta-
neet ystäviltä aina täyttä ymmärrystä. ”Ei ne kaverit välttämättä ees tajua, mikä SLE oikein
on ja miten se, ku en mä kaikille oo ees aluksi kertonu mikä mulla on ja pikkuhiljaa sitte.
Itselleni on ollu tärkeää, että oon aina pystyny puhumaan sekä perheelleni, ystäville että
omalle rakkaalle.” (Tiinan kirje) Nuoret kokivat, että jaetut ongelmat myös lähensivät ihmi-
siä toisiinsa: ”Ja on se sitte seki, ku mä oon aika avoimesti kertonu siitä, niin on se ollu
aika lähentäväki tekijä joissaki ystävyyssuhteissa. Tavallaan jakanu tommosen ison asian,
niin ehkä toinenki on vastavuoroisesti antanu itestään jotain isompaa.” (Tiina)
Nuoret kokivat, että heidän perheensä ymmärsi heitä edelleen parhaiten sairauteen liitty-
vissä asioissa. Perhe oli vielä tutkimushetkelläkin yksi tärkeimmistä nuorille tukea antavista
tahoista. Perhe oli nähnyt sekä sairauden hyvät että huonot vaiheet. Laura ja Tiina halusivat
edelleen jakaa sairautensa vanhempien kanssa, mutta Sini kertoi välttävänsä vanhempiensa
liiallista huolestuttamista. Nuorten tuen tarve oli lähes suoraan verrannollinen sairauden akti-
voitumisen kanssa. He arvostivat perheen tukea edelleen. ”Mun perhe suhtautuu aivan
ihanasti. Ne ei voi ymmärtää kaikkee, kun en ihan minäkään ymmärrä, mut ne oikeesti
ajattelee aina ja ottaa huomioon ja totta kai ne sanoo välillä, et hei se ei riitä et sul on
SLE, vaan sun täytyy vaan jaksaa jyrätä eteenpäin. Mut usein ne pysäyttää minut, et hei
onko sulla kaikki kunnossa. Ja ne on ollu mukana ihan täysillä, et ei vois olla paremmin.
Ne tukee minua koko ajan.” (Laura)
Erilaiset tuen lähteet vaikuttivat paljon siihen, miten erityisesti nuoret naiset sopeutuivat
sairauteensa. Kokkonen (1992, 11) havainnollistaa Abramsonin ym. (1979) kuvaamaa pitkä-
aikaissairaan nuoren sairauteensa sopeutumista positiivisella ja negatiivisella kierteellä. Hei-
dän mukaansa sopeutumiseen vaikuttavat sisäisen käsittelyn lisäksi vanhempien ja sisarusten
sekä muun sosiaalisen lähiympäristön suhtautuminen ja asenne. Jos sairaus hyväksytään
osaksi elämää, nuoruusiän kehitystapahtumien työstäminen onnistuu yleensä paremmin, eikä
sairaus välttämättä muuta olennaisesti sen kulkua. Negatiivisen kierteen lopputuloksen tun-
nusmerkkejä ovat eristäytyminen, riippuvuus vanhemmista ja yhteiskunnasta sekä vähäiset
sosiaaliset taidot. Abramsonin ja kumppaneiden kuvaamat kehitystehtävät muistuttavat pal-
jon Eriksonin määrittämiä nuoruuden kehitystehtäviä. Tämän tutkimuksen mukaan sairaus on
erilaisten vaiheiden kautta hyväksytty kohtalaisen hyvin osaksi elämää, vaikka edelleenkään
sairastavat ihmiset eivät voineet hyväksyä kaikkia sairauden tuomia asioita.
Vaikka perhe oli voimavara keski-ikäisillekin, äitinä oleminen toi tullessaan vaikeuksia
sairauden puhjetessa. Tuntemattoman sairauden diagnoosin saaminen oli järkytys läheisille,
eikä perhe välttämättä tiennyt, miten suhtautua siihen (ks. Torniainen, 2000 22–23). ”Lapset
ja mun tuttavat oli varmaan enempi kauhuissaan kun minä. Se se oli semmonen hyvin iso
kriisi sitten.” (Paula) Perheissä käytiin läpi roolimuutoksia, sillä Paula, Anna ja Mari eivät
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jaksaneet huolehtia aikaisemman kaltaisesti kotitöistä ja perheestä. Äidin rooli muuttui aina-
kin osittain huolehtijasta huollettavaksi. Tällöin etenkin puoliso joutui ottamaan enemmän
vastuuta kotitöistä. Naiset olivat oman tilanteensa lisäksi huolissaan myös lapsista.
Paula kuitenkin koki, että hänen lapsensa olivat merkittävin syy siihen, että hän jaksoi
jatkaa elämäänsä. ”Että totta kai se vaikutti, ku sitä iteki pelekäs sen oman tilanteen puo-
lesta niin ei sitä enää osannu rauhotella sitte muita, ku iteki ois kaivannu sitä tukee siihe
ympärille, mutta sitä tuntu, että sitä ei sitte mistää sitä tukee niin ku löytyny.” (Anna) Jo
ikänsä puolesta nuoret turvautuivat vanhempiinsa. Keski-ikäisistä naisista Anna ja Mari tur-
vautuivat aluksi puolisoonsa. Miehenkin ollessa ihmeissään ja peloissaan etenkin Anna koki,
että hänen piti selviytyä ylivoimaiselta tuntuvasta tilanteesta yksin. Paula koki myös joutu-
neensa selviytymään yksin. Tuen puuttuessa hän kertoi olleensa pakotettu kovettamaan itsen-
sä. ”Mut kyl mä luulen, et mä otin semmosen kovan roolin, et kyllähän mä pärjään, ja mun
on pakko pärjätä, enkä mä voi olla heikko ja semmosta. Et tota enkä mä antanu sen sillä
tavalla lannistaa, et kyllä mä jostain löysin sit kovuuden, et sen kans on selvitty.” (Paula)
Anna ja Paula kokivat, että monet ystävät eivät osanneet lähestyä heitä sairastumisvai-
heessa. He kokivat myös kohdanneensa ymmärtämättömyyttä, minkä vuoksi he eivät halun-
neet enää puhua sairaudestaan. Tällöin moni ihmissuhde loppui. Mari puolestaan kertoi, että
hän sai ystäviltään tukea sairauden kanssa selviytymiseen. Myös hänen sosiaaliset piirinsä
pienenivät, sillä hänen voimavaransa eivät riittäneet entisen laajuisen ystäväpiirin ylläpitämi-
seen. Vuosien myötä tilanne kuitenkin normalisoitui ja Marin, Annan ja Paulan sosiaaliset
kontaktit lisääntyivät erityisesti muiden SLE:tä sairastavien kautta.
Muilta SLE:tä sairastavilta saadun tuen tutkimukseen osallistuneet kokivat joko erittäin
merkittävänä tai ahdistavana. Vertaistuesta voimia saavat pitivät muita sairastavia kohtaloto-
vereinaan, joilta he kokivat saavansa aidointa ymmärtämystä sairauden vaikutusten jakami-
sessa. He saivat neuvoja ja tukea ja pystyivät purkamaan tuntemuksiaan joko SLE-jaostojen
tapaamisissa, internetpalstoilla tai kahden kesken. Vertaistuesta kieltäytyvät eivät puolestaan
halunneet olla tekemisissä muiden sairastavien kanssa, sillä toisen vakava tilanne ahdisti
heitä. He sanoivat, että yhteydenpidoissa vallitsi usein voivotteluilmapiiri. He kokivat, että
monen vertaistukijan elämä pyöri liikaa sairauden ympärillä, mitä myös Goffman (1963, 37)
pitää vertaistuen mahdollisena riskinä. Goffmanin mukaan samaa stigmaa kantavat ihmiset
saattavat vaikeuttaa elämää, koska heidän kanssaan elämä keskittyy yleensä stigman ympäril-
le. Näin sairaudesta voi tulla kokoaikaista sairastamista, eikä energia riitä muun elämän yllä-
pitämiseen.
Mikkonen (2009) tutki väitöskirjassaan sairastuneen vertaistukea kuuden eri sairauden,
Parkinsonin tauti, ALS, rintasyöpä, osteoporoosi, sydänsairaudet ja keliakia, valossa. Tutki-
muksen mukaan vertaistukea pidettiin sairaudesta huolimatta korvaamattomana tukimuotona,
mitä terveydenhuollon palvelut eivät korvaa. Tutkimuksesta nousi esiin neljä erilaista vertais-
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tyyppiä: 1. samaa sairautta sairastavat, 2. yhteisen sairauden lisäksi muun yhdistävän tekijän
omaavat, 3. ylipäätään sairastavat ihmiset ja 4. terveet ihmiset tietyin edellytyksin (Mikkonen
2009, 183).
Ammattiapuun tutkimukseen osallistuneet asennoituivat yleisesti positiivisesti, vaikka
neljä heistä kokikin, ettei ollut saanut aina tarvitsemaansa tukea. Psykologi, sairaanhoitaja tai
sosiaalityöntekijä oli henkilöitä, joilta naiset olivat saaneet tukea. Osalle käynti oli jäänyt
yhteen kertaan, jolloin oli yhteisesti todettu, ettei apua tarvita. Toiset olivat käyneet psykolo-
gilla pidempiä jaksoja. Sairastumisvaiheessa ja sairauden uusiutumisen aikoina naiset olivat
käyttäneet eniten ammatillista tukea. Haastatteluhetkellä kukaan naisista ei käynyt säännölli-
sesti psykologin vastaanotolla. Yksi naisista olisi halunnut psykologin palveluja, mutta hän ei
niitä saanut, koska häntä pidettiin niin hyvävointisena.
Jotkut ammattiauttajat saivat hyvin kriittistä palautetta paljon terveydenhoitohenkilö-
kunnan kanssa tekemisissä olleilta naisilta, vaikka heistä oli paljon positiivistakin sanottavaa.
Moni kritisoi hoitohenkilökunnan toimintaa mutta ymmärsi kiireen olevan tekijä, minkä takia
hoitohenkilökunnalta saatu tuki ja apu tuntui heistä joskus puutteelliselta. ”Minä oon ihan
niin kun sanoin asiallista kohtelua saanu aina hoitohenkilökunnalta. Niihin oon vastaukset
saanu, mitä oon kysyny. Tietysti toivosin, että enempi ois aikaa aina reumahoitajalla yhtä
potilasta kohti. Nyt ku niin harvoin tapaan lääkäriä, niin sitä aika paljon haluais keskus-
tella siitä tilanteestaan edes hoitajan kanssa.” (Anna)
Peräkylän, Eskolan ja Sorjosen (2001, 8) mukaan hyvään lääkärisuhteeseen kuuluu aina
osaaottava, lohduttava ja potilasta tukeva toiminta. Tätä inhimillisen ymmärtämisen puolta ei
voida hoitaa millään muulla työvälineellä kuin vuorovaikutuksella. Lääkäri on asiantuntija,
joka yhteistyössä tasavertaisen potilaan kanssa hakee ratkaisuja potilaan terveysongelmiin.
Vaikka sekä nuoret että keski-ikäiset eivät saaneet aina tarvitsemaansa tukea, he olivat
saaneet tukea eri tahoilta. Tuen tarve oli suurin sairastumisvaiheessa ja sairauden uudelleen
aktivoituessa. Muidenkin tutkimusten mukaan sosiaalisella tuella on suuri merkitys sairauteen
sopeutumiseen ja siitä toipumiseen (Mikkonen 2009; Hopia 2006; Jump 2005; Karlson ym.
2004; Lehto-Järnstedt ym. 1999). Merkittävimmät tähän tutkimukseen osallistuneiden tuen
lähteet olivat perhe, puoliso, ystävät, vertaistuki ja ammattiapu (kuvio 4). Seuraavaksi esite-
tyssä kuviossa on huomioitavaa, että lähes kaiken tähän tutkimukseen saadun tuen voi määrit-
tää sosiaaliseksi tueksi. Ainoastaan ammattiapuun sisältyy muunkinlainen apu.
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Kuvio 4. Tuen lähteet
Nuorten tuen lähteenä korostui sosiaalinen tuki, jonka myös keski-ikäiset kokivat merkittävä-
nä. Erityisesti keski-ikäiset naiset ja iän myötä myös nuoret kertoivat muidenkin asioiden
auttavan sairauden kanssa elämisessä ja siitä selviytymisessä. He kokivat sairauden henkilö-
kohtaiseksi asiaksi, jonka kanssa on kuitenkin lopulta yksin. Sen mukanaan tuomat kivut,
uupumus ja muut tekijät olivat omassa ruumiissa. Läheisinkään ihminen ei voi jakaa kaikkea.
Lisäksi osalle tutkimukseen osallistuneista oli muodostunut tarve selviytyä enemmän yksin ja
olla huolestuttamatta läheisiä. He kokivat, että on merkittävää olla sisäisesti mahdollisimman
sinut sairauden kanssa. Naiset sanoivatkin mielialan positiivisena pitämisen ja sairauteen
asennoitumisen olevan merkittävää. Sisäisesti vahvana heidän oli helpompi sietää sairauttaan.
Annalle huumori oli apu vaikeissakin tilanteissa. Eri ihmiset kokivat myös yleisen toiminnal-
lisuuden, liikunnan, ulkoilun, musiikin ja kulttuurin olevan tärkeää. Jokaisella oli omat kei-
nonsa pitää mieli virkeänä. Kirjoittaminen ja mietiskely olivat myös osaa auttavia asioita.
Keski-ikäisillä ja nuorilla oli erilaisia kokemuksia tuesta ja perheen merkityksestä. Sai-
rauden puhjettua nuoret saivat tukea vanhemmiltaan (ks. Lahti 2000, 28–31), mutta keski-
ikäiset olivat itse pienten lasten vanhempia. Morsen ja Johnsonin (1991, 315–322) sairaus-
kokemuksen etenemistä kuvaavassa vaihemallissa sairautta käsitellään ilmiönä, joka vaikut-
taa sairaan itsensä lisäksi hänen läheisiinsä. Sairaus aiheuttaa muutoksia sairauskokemukses-
sa mukana olevien henkilöiden rooleissa, suhteissa ja vuorovaikutuksessa. Kyseisen ajatuksen








son kutsuvat mallin ensimmäistä vaihetta epävarmuuden tilaksi.16 Kyseisessä vaiheessa yksilö
huomaa itsessään sairauden merkkejä tai ainakin epäilee sairauden oireita. Tässä vaiheessa
sairastunut oppii lukemaan ruumistaan arvioimalla oireita omiin ja ystävien aikaisempiin
kokemuksiin peilaten. Tämä oli nähtävissä erityisesti keski-ikäisten naisten kohdalla.
Sosiaalityö sai tutkimuksessa melko kriittistäkin palautetta. Tutkimukseen osallistuneet
olivat olleet sosiaalityön kanssa vain vähän tekemisissä, eivätkä kaikki tunteneet sosiaalityö-
tä. Mari kertoi käyneensä hienon ja auttavan keskustelun sairaalan sosiaalityöntekijän kanssa.
Yleensä yhteistyö liittyi hakemusten täyttämiseen, eivätkä kaikki olleet varmoja, oliko ky-
seessä sosiaalityöntekijä. Kerran yksi nuorista oli saanut töykeää kohtelua kysyessään talou-
dellista tukea sosiaalitoimistosta. Yksi keski-ikäisistä mainitsi, että ”ne jättää aina kaikki
kesken. Ei niillä ole aikaa”. Hän sai haastatteluhetkellä avustusta lääkkeisiinsä sosiaalitoi-
mistosta. Kuitenkin yksi keski-ikäisistä oli saanut erittäin suurta apua keskustellessaan kai-
kista ennen diagnosointia tapahtuneista asioista sosiaalityöntekijän kanssa.
Tähän tutkimukseen osallistuneet olivat muutenkin saaneet ja käyttäneet ammattiapua
yllättävän vähän. Kaksi tutkimukseen osallistuneista ei saanut psykologin palveluja, vaikka
he kokivat ne itse tarpeellisiksi. Sosiaalityön vähäisen roolin vuoksi tutkin syvemmin SLE:tä
sairastavien saamaa ja tarvitsemaa psykososiaalista tukea, minkä perusteellisempi tarkastelu
on luvussa viisi.
16 Toisessa vaiheessa yksilö siirtyy epävarmuuden tilasta niin kutsuttuun hajoamisen tilaan, kun hän
ymmärtää, että sairaus on todellinen. Tällöin hän päättää hakea lääketieteellistä apua. Tässä vai-
heessa yksilö siirtää päätöksenteon vastuun lääkärille. Sairastunut saattaa kokea, että on menettänyt
kaiken kontrollin. Kaikki tapahtumat saattavat tuntua epätodellisilta. Mallin kolmantena vaiheena
on minän takaisin saaminen yksilön hyväksyessä sairauden olemassaolon ja sen mahdolliset tulevat
seuraukset. Sairastunut yrittää ymmärtää sairauttaan ja siihen johtaneita tekijöitä. (Morse & John-
son 1991, 324–330.) Tässä vaiheessa on hyvä kysyä, mitä hyväksymisellä tarkoitetaan. Hyväksyy-
kö sairastunut sairauden, vai onko kyse vain muuttuneen tilanteen sietämisestä?
Hyvinvoinnin palauttamisen vaiheessa potilaan suhteet perheeseen ja ystäviin alkavat yleensä
muistuttaa sairautta edeltäviä suhteita. Kyseisessä vaiheessa yksilö kuntoutuu ja pyrkii ottamaan
elämänsä hallintaan. Ihminen opettelee vähitellen tulkitsemaan uudelleen ruumistaan ja oppii, mitä
oireet milloinkin merkitsevät. Yksilö vertailee itseään toisiin ihmisiin tai aikaisempaan olotilaansa.
Teoriassa kuitenkin painotetaan, että sairauskokemus ei aina etene näin selkeästi, vaan ihmiset
saattavat palata aiemmin koettuihin vaiheisiin useita kertoja. Malli sopii sekä akuutin että kroonisen
sairauden kuvaamiseen, sillä ero näiden välillä ei ole selkeä. Kroonisessa sairaudessa on yleensä
rauhallisia vaiheita ja aktivoitumisvaiheita, jotka muistuttavat akuuttia sairautta. (Morse & Johnson
1991, 333–337).
111
3.9 Tulevaisuuden näkymiä SLE:n kanssa
elämisestä
ukaan ei tiedä, mitä elämässä tulevaisuudessa tapahtuu. Elämään kuuluva sairaus tuo siihen
kuitenkin omat arvailunsa ja ennusteensa. Tässä tutkimuksessa ilmeni, että nuoret pohtivat
aika paljon tulevaisuutta. Etenkin Laura koki SLE:n tuovan epävarmuutta tulevaisuuteensa.
”Miten paljon sinä mietit tulevaisuutta?” (Heli)
”Aika paljon.” (Laura)
”Miten sä aattelet selviytyvän tulevaisuudestasi?” (Heli)
”Hitaasti mutta varmasti. Tosiaan aaltojen mukana mennen.” (Laura)
”No pelottaako tulevaisuus?” (Heli)
”No kyllä joo (hieman epävarmasti). Se epävarmuus on sellanen, mikä aiheuttaa sitä
pelkoo, kun ei voi olla ihan varma, et sujuuko kaikki asiat.” (Laura)
Galland (1995b, 7–9 vrt. Erikson 1985, 6817) käsittelee siirtymää nuoruudesta aikuisuuteen
joko suhteessa kouluun ja ammattiin tai suhteessa perheeseen ja parisuhteeseen. Hän määrit-
tää aikuisuuteen siirtymiselle neljä päävaihetta: 1) koulunkäynnin lopettaminen, 2) työelämän
aloittaminen, 3) lapsuuden kodista lähteminen ja 4) perheen perustaminen. SLE:tä sairastavi-
en nuorten tulevaisuudenodotukset ja haaveet mukailivat keskiverron suomalaisen nuoren
naisen ajatuksia. Lauran, Sinin ja Tiinan odotukset kohdistuivat etupäässä mukavaan työ-
paikkaan ja omaan perheeseen.
Vaikka nuoret miettivät tulevaisuuttaan, he suhtautuivat siihen pääosin luottavaisesti.
”Kyl mä uskon, et selviydyn ihan hyvin, kun mä tähänki asti siis hyvin mielestäni selviytyny
niin ku kuka tahansa. En mä koe mitenkään pelottavana tulevaisuutta, että voi sillee olla
jotain asioita, jotka tuntuu vähän mietittyttää, et mitäs sitte, mut toisaalta niitä on etukä-
teen turha miettiä liikaa ja sit toisaalta pelätäkään.” (Tiina)
Lasten saaminen ja äitiys olivat suurimpia tekijöitä, joita nuoret naiset eivät pitäneet it-
sestään selvinä. SLE:tä sairastavien nuorten kohdalla mahdollinen äitiys mietitytti erityisesti
yhtä nuorta. Hän koki vaikeaksi sen mahdollisuuden, ettei koskaan saisi omaa lasta. Ystävien
lisääntyvän vakiintumisen ja oman elämän epävarmuuden vertailu tuntui hänestä ahdistavalta.
Kaksi nuorta puolestaan ajatteli, että lapsen saaminen on tulevaisuudessa mietittävä asia.
Nuoret tiedostivat sairauden vaikutteet tässä asiassa, sillä SLE:tä sairastavilla naisilla kuu-
17 Eriksonin kahdeksanvaiheisen psykososiaalisen teorian mukaan varhaisaikuisuus on aikaa, jolloin nuori
aikuinen etsii paikkaansa maailmasta. Tärkeitä asioita ovat ihmis- ja rakkaussuhteiden luominen, jossa
epäonnistuminen saattaa johtaa eristäytymiseen. Ikävaiheeseen kuuluu oleellisesti myös se, että ihmiselle
herää halu hoivata seuraavaa sukupolvea ja olla siitä vastuussa. (Erikson 1985, 68.)
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kautiset lakkaavat helpommin ja heillä on suurempi riski saada keskenmeno (Constenbader,
Feskanich & Stampfer 2007). ”No tässä iässä kun ihmiset on tosiaan vakiintumassa suh-
teissaan, solmitaan avioliittoja, lapsia syntyy mun ystäväpiirissä, niin on välillä semmo-
nen, et onko minusta tohon, et niin kun sitä pelkää, et onnistunko minä siinä, missä suurin
osa onnistuu. Se on kuitenkin elämän suuri asia se. Haavekuvissa jokainen nuori tyttö on
joskus perheen äiti. Tai no suurin osa.” (Laura)
Mäenpää-Reenkola (1997, 10) määrittää naisella olevan kolme tärkeää elämänaluetta.
Nämä ovat ammattiin opiskelu ja sijoittuminen työelämään, rakkauselämä toisen aikuisen
kanssa sekä äitiys. Eri ikäkausina äitiyden, rakkaussuhteen ja ammatillisen menestymisen
tärkeys vaihtelevat. Erityisiä mahdollisuuksia naiselle ovat raskaus, lapsen synnyttäminen ja
äitiys. Ainoastaan nainen kykenee kokemaan psyykkisen sisäkkäisyyden ja säilyttämään silti
erillisyytensä kohdussa olevaa lasta kantaessaan. Huntin (2005, 64) mukaan oman lapsen
saamisella on tärkeä merkitys yksilön elämänkulussa. Sillä on ratkaiseva merkitys niin psyko-
logisesti, ekonomisesti kuin sosiaalisestikin.
Tulevaisuuden merkitys keski-ikäisille naisille oli erilainen kuin nuorille. He olivat ohittaneet
normatiivisestikin odotetut elämänvaiheet (Nurmi ja Salmela-Aro 2000, 91), kuten opiskelun,
työelämän ja perheen perustamisen, ja he olivat haastatteluhetkellä eläkkeellä. SLE:hen sairastues-
saan he kokivat tulevaisuutensa vaikeaksi ja joutuivat muuttamaan monia suunnitelmiaan. SLE-
diagnoosi ei vaatinut ainoastaan aikaisempien sairaustapahtumien käsittelemistä uudelleen, vaan
myös tulevaisuuden uudelleen suunnittelua tavalla, joka ei välttämättä vastannut muiden ihmisten
odotuksia. Diagnoosin saamattomuus olisi ollut heille joka tapauksessa pahempi asia, sillä tällöin
heidän huonovointisuudelleen ei olisi löytynyt selitystä. (ks. Stockl 2007.)
Marin, Annan ja Paulan tulevaisuudenodotuksena oli etupäässä toive saada jatkaa mah-
dollisimman tervettä ja normaalia elämää. He halusivat ajatella tulevaisuuttaan pienin askelin.
”Kyl ne aika pienii on ne mun toiveet (nauraa). Mä en uskalla niin ku rakentaa kauheen
pitkälle enää.” (Paula) Oman hyvinvointinsa lisäksi keski-ikäiset kiinnittivät suurinta huo-
miota lapsiinsa. He toivoivat, että he saisivat nähdä heidät onnellisina elämässään. Yleisesti
he suhtautuivat tulevaisuuteen varovasti mutta taistelumielellä. Heillä oli jo pitkä elämä taka-
na, ja he olivat oppineet elämään sairauden aiheuttamien ja muiden rajoitteiden kanssa. Kaik-
kien tulevaisuuteen kohdistui epävarmuutta ja pelkoa tulevaisuuden sairaudenkuvan suhteen.
Kuolemaan liittyvät kysymyksetkään eivät olleet tuntemattomia keski-ikäisille. Varsinkin yksi
heistä mietti syvällisesti kuolemaan ja olemassaoloon liittyviä kysymyksiä.
SLE:tä sairastavista ihmisistä ei tässä tutkimuksessa ole tarkoitus tehdä yleistettäviä johto-
päätöksiä. Nuorten ja keski-ikäisten elämänkulussa ja SLE:n vaikuttamissa asioissa oli kuitenkin
joitain samankaltaisuuksia, joista olen seuraavassa luvussa muotoillut ideaaliset tyyppikuvaukset.
Tämän kautta tuon esiin SLE:n sairastamiseen ja elämänkulkuun liittyviä merkityksiä.
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3.10 Tyypillinen kuvaus SLE:n sairastamisen
merkityksistä
Murrosiässä SLE:hen sairastunut noin 25-vuotias nuori aikuinen
apsuusiän SLE puhkeaa yleensä rajuin oirein, ja diagnoosin saaminen kestää useita viik-
koja. SLE:hen sairastuminen on vaikea asia murrosikäiselle nuorelle, sillä sairaus muut-
taa elämää ja ulkonäköä. Jossakin vaiheessa murrosikää sairaus koetaan erittäin vaikeana
asiana. Sairaalassa oleminen, voimakas väsymys tai infektiot estävät alussa normaalin kou-
lunkäynnin. Kotona läksyjen tekeminen auttaa kuitenkin pysymään ikätovereiden tahdissa.
Sairaus ei vaikuta radikaalisti koulussa menestymiseen myöhemminkään, vaikka välillä pi-
tääkin ponnistella muita enemmän. Lukion jälkeen opintoja jatketaan.
Diagnoosin toteamisen jälkeen tilanne tasoittuu vähitellen aalloittain vaihteleviksi jak-
soiksi eikä sairaus vaikuta jokapäiväiseen elämään jatkuvasti. Lääkkeet otetaan säännöllisesti
ja tasainen elämänrytmi voi pitää sairauden pitkäänkin rauhallisena. Vaikka SLE:n olemassa-
oloon totutaan, sairauden aktivoitumisen mahdollisuus on aina olemassa taustalla. SLE:n
uudelleen aktivoituminen on usein vaikea asia. Turvotusta aiheuttavaa lääkettä ei haluttaisi
syödä suurina annoksina.
Perhe ja ystävät ovat merkittävä tuki läpi sairaushistorian. Aikuisenakin tuen merkitys
korostuu vaikeiden vaiheiden aikana. Puhuminen on yksi tärkeimmistä voimavaroista ja so-
peutumiskeinoista. SLE:n kanssa on kuitenkin opittu elämään, ja siihen on yleisesti sopeudut-
tu, vaikka vaikeampina vaiheina sitä joutuu edelleen käymään läpi. Oma positiivinen minäku-
va horjuu helposti sairauden aktivoituessa, jolloin voi aina uudestaan joutua kohtaamaan
vaikeita asioita. SLE on myös johtanut pohtimaan elämää uusista näkökulmista, sillä monia
asioita on pitänyt pystyä hyväksymään osaksi omaa elämää. SLE tuo mukanaan myös positii-
visia puolia, jotka korvaavat osittain menetettyjä tekijöitä. Näitä ovat esimerkiksi läheiset
ihmissuhteet muiden sairastavien kanssa ja vahva elämänasenne.
Tulevaisuuteen suhtaudutaan pääosin positiivisesti ja luottavasti, vaikka varsinkin äitiy-
teen ja sairauden aktivoitumiseen liittyvät tekijät ovat välillä huolenaiheena. Hyvän lääketie-
teellisen hoidon, omien terveiden elämäntapojen ja periksi antamattoman asenteen avulla
SLE:n kanssa uskotaan pystyvän elämään suhteellisen normaalia ja onnellista elämää.
Aikuisena SLE:hen sairastunut noin 60-vuotias nainen
Pitkään jatkuneet epämääräiset oireet määritellään lopulta SLE:ksi, mikä tulee järkytyksenä
sekä sairastuneelle että hänen läheisilleen. Tässä vaiheessa oireet ovat yleensä vaikuttaneet jo
niin kauan, että töistä on ollut poissaoloja ja kodin taloudenhoito ja lapsista huolehtiminen on
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ollut rankkaa. Uudessa tilanteessa ollaan yleensä masentuneita. Diagnoosin saamisen jälkeen
henkilö ei välttämättä joudu eläkkeelle, mikä kävi kaikille tämän tutkimuksen keski-ikäisille.
Rajuun elämänmuutokseen sopeutumisen jälkeen sairastuneen elämä alkaa pikkuhiljaa
tasoittua. Erityisesti työstä luopumisen hyväksyminen vaatii aikaa, mutta monipuolisen har-
rastamisen ja ihmissuhteiden avulla elämään saadaan uusia merkityksiä. Lasten elämässä
mukana oleminen on vertaistuen lisäksi tärkeää. Ulkonäköön liittyvät muutokset ovat vaikei-
ta, mutta muuttuneet tekijät on pystytty kohtalaisen hyvin hyväksymään osaksi itseä. Ylipää-
tään elämään ja kaikkeen tapahtuneeseen ollaan tyytyväisiä, ja kaikkeen elämässä koettuun
suhtautuminen on pääosin kypsän rauhallista. SLE aktivoituu vaihtelevasti, ja tällöin sairaus
pakottaa elämään ehdoillaan. Muun muassa infektiot ovat sairauden laukaisevia tekijöitä.
Elämää ja terveyttä ei pidetä itsestäänselvyytenä, minkä vuoksi jäljellä olevia asioita osataan
arvostaa. Perhe, ystävät, liikkuminen ja taide eri muodoissa ovat näistä merkittävimpiä. Tulevai-
suudessa mietityttää sairauden mahdolliset aktivoitumiset. Kuitenkin haaveet normaalin ja mahdol-
lisimman terveen elämän jatkamisesta ovat jatkuvasti esillä, sillä sairaus ei kuitenkaan täysin inva-
lidisoi. Tulevaisuudenhaaveet ja toiveet voivat olla suuriakin, mutta asioita ei ajatella kovin pitkälle
eteenpäin. Lasten onnellinen tulevaisuus ovat yksi tärkeimmistä asioista.
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”Kuka olet? En tunne sinua, sinua, jonka silmät ovat häviämässä turvonneeseen,
ihottuman valtaamaan naamaan. Peilin säännönmukaisesti kaartuvat kehykset näyt-
tävät irvokkailta vasten kumpuilevaa, 12-vuotiasta naamaani. Pois on kauneus, pak-
sut hiukset ja sulavat piirteet. Kuka olet? Irvistän. Sika, epämuodostunut paviaani!
Oikeassa ne ovat, kiusaajat. ”Sika! Pulla!” Heidän halveksinnan täyttämät ja armot-
tomat silmät ovat kaikkialla. Ivalliset sanat repivät väsynyttä ja rasitettua mieltä ja
ruumista. ”PULLA, PULLA. Pulla. Pulla…  Pullaaa…”
Suruni kasvaa, kasvaa punaiseksi ja pyöreäksi. Paisuu ja puhisee. Pamahtaa. SLE.
Sirpaleina kauneuden haaveet ja tämä päivä. Huominen?
En tiedä milloin tulit. En tiedä milloin kosketit itkun jännittämää olkapäätäni. Isä.
”Miksi minä? Miksi en ole terve, niin kuin muutkin?”
”Kyllä sinä selviät.”
”Uskotko tähän itsekään, isä?”18
18 Tutkijan tekemä kuvaus tutkimusaineiston pohjalta.

117




4.1 Ruumiillisuus, naiseus ja poikkeava ulkonäkö
airauden myötä oma ruumis ja sen tarpeet voivat muuttua. SLE:tä sairastavaa ihmistä ei
yleensä erota katukuvasta, mutta sairaus ja siihen käytettävät hoidot voivat ajoittain tai
pysyvästi muuttaa ihmisen ulkonäköä. Näin kävi monelle tähän tutkimukseen osallistuneista.
Sairaus toi tullessaan erilaisia ulkonäössä näkyviä oireita, kuten ihottumaa kasvoihin ja muu-
alle vartaloon sekä hiusten lähtöä. Hoitona käytettävät lääkkeet turvottivat kaikkia tutkimuk-
seen osallistuneita niin, että joidenkin paino nousi jopa 30 kg. Elämänkulkua koskevassa
tutkimusosassa ulkonäkö korostui yhtenä merkittävänä elämänlaatua huonontavana tekijänä
(luku 3). Kyseisestä syystä halusin tarkastella syvemmin SLE:tä sairastavan ihmisen ruumiil-
lisuutta ja ulkonäköä koskevia teemoja. Luvussa 4.3 esittelen kuuden elämänkulun tutkimus-
osassa olleen naisen kokemuksia ulkonäöstään, mutta loppuluvuissa syventävänä ta-
pausesimerkkinä käsittelen Lauran ulkonäölleen antamia merkityksiä.
Ruumis-käsite herättää monenlaisia mielikuvia. Niin ihmismielessä kuin sanakirjassakin ruu-
mis käsitetään elävänä tai kuolleena (Itkonen 1994, 12). Ruumiin käsitteellistämiselle haasteelli-
suutta tuo sen itsestään selvyys. Ruumiista puhuttaessa meidän on työskenneltävä jonkin sellaisen
kanssa, johon olemme peruuttamattomasti sidottuja ja joka toimii ainakin osittain ikään kuin luon-
to. (Jokinen ym. 2004, 8.) Ruumis on ilmaisun väline ja olemassaolon mahdollistaja, jolla voimme
niin rakastaa kuin tappaakin (Saastamoinen 2000, 279). Ruumiin ja sen osin synonyymisesti käyte-
tyn kehon käsitteen käyttövalinta ei ole yksiselitteinen. Eskola (2000, 46–47) puhuukin termien
käytössä olevasta linjaerosta, mikä on kiinni myös käyttöyhteyksistään. Suomen arkikielessä keho
koetaan kuitenkin ruumista ylevämmäksi käsitteeksi (Tiihonen 1992, 28–29).
S
118
Elävä ruumis eli keho on edellytys psyykkiselle olemassaololle. Ruumis on sielun ja mie-
len asuinpaikka ja kipu, särky ja fyysinen hyväolo ruumiin viestejä. (Simonen 1995, 36.)
Ruumista ja mieltä ei ole mielekästä erottaa toisistaan. Kun ruumiin ja mielen välille syntyy
yhteys, ihminen voi ymmärtää ruumiinsa tarpeet omina toiveinaan, joita hän voi toteuttaa.
Tämä edellyttää, että hän voi havaita ruumiistaan tulevia viestejä ja ymmärtää ne mielensä
kielellä ja mielikuvina. Tunteiden kokeminen ja toiminnassa huomioiminen edellyttää ruumiin
ja mielen yhteyden lisäksi oman ruumiimme ja sen tarpeiden hyväksymisen (Niemelä 1995,
76–77). Puhuessani ruumiista tarkoitan elävää ruumista, jonka osaksi SLE-sairaus on tullut.
Tässä tutkimuksessa tutkin vain naisten kokemuksia sairaudestaan ja ulkonäöstään, sillä
SLE:tä sairastavista 90 % on naisia. Tämän tutkimuksen pohjalta ei siis voi vertailla eri su-
kupuolten kokemuksia. Tutkimusten mukaan naisten ja miesten ruumiillisuutta koskevissa
kokemuksissa ja hahmottamisissa on eroja. Sanonta mies kävelee vaatteissaan, nainen alasti
vaatteidensa alla kuvaa yhdellä tavalla sukupuolittunutta ruumiskäsitystä (Simonen 1995,
12). Naisen ruumis on ollut miehen ruumiiseen verrattuna jo pitkään yhteiskunnallisen sääte-
lyn kohteena erityisesti äitiyteen liittyvissä asioissa (Radley 1994, 110–112). Naisen ruumiil-
lisuus on saanut historiallisesti eri merkityksiä miehen ruumiiseen verrattuna. Naiset on käsi-
tetty vahvemmin sukupuolena ruumiinsa vuoksi. Naisen ruumiin ympärille muodostettua
intiimiä on suojannut puhumattomuus, häveliäisyys ja häpeä. Intiimin rajojen ylläpito on pat-
riarkaalisen järjestyksen osa. Jakamalla naiset kunnollisiin ja ei-kunnollisiin jotkut naisruu-
miit laitetaan näkyville julkisesti esimerkiksi lehtiin, mainoksiin, elokuviin, seksibaareihin ja
bordelleihin. Näin ei kuitenkaan tehdä omille vaimoille ja tyttärille. (Julkunen 1995, 20.) Si-
mosen (1995, 12) mukaan naisen ruumis on nähty yleensä naisen vankilana ja äitiys tai ras-
kaus työelämän tasa-arvon esteenä. Ruumiillisuuskeskustelun myötä naisen sorto, raiskauk-
set, väkivalta ja insesti ovat nousseet yhteiskunnalliseen keskusteluun.
Kaunis ulkonäkö yhdistetään yleensä naisiin. Yleinen ajatus siitä, että vain naisruumiit ja
naisten kuvat ovat olleet perinteisiä kauneuden ilmentäjiä, on osittain väärä. Naisruumiit ovat
olleet ulkonäköön kohdistuvan ihailun kohteena kautta historian, mutta lukuisat patsaat ja
taideteokset kuvaavat myös hienopiirteisiä miehiä. 1800-luvulla porvarillinen eurooppalainen
yhteiskunta alkoi entistä voimakkaammin painottaa ajatusta kauneuden kytkeytymisestä ni-
menomaan naisiin ja naisruumiisiin, mikä tapahtui muun muassa voimakkaan ja sukupuolten
eroja korostavan pukeutumisen myötä. (Rossi 2002, 114–115.)
Patriarkaalisissa kulttuureissa naiskuvaa leimasi syvä kaksijakoisuus, jossa Korteen (1988,
24) mukaan naisihanne oli yhtäältä kaunis mutta toisaalta hyvinkin arkinen. Patriarkaalisen kult-
tuurin mytologinen naiskuva näkyy esimerkiksi kansanrunoudessamme. Kalevalan myyttien naiset
on nähty enimmäkseen miesten näkökulmasta. Niissä mies on yleensä toimija, kokija ja tarujen
sankari naisen puolestaan ollessa objekti, milloin rakkauden, vihan tai pelon kohde. (Korte 1988,
80.) Naisen kohteellistaminen on ollut vahvasti esillä myös taiteessa. Naisvartaloa on esineellistetty
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kautta taiteen historian, eikä tähän tuonut muutosta 1950-luvun lopussa kehittyneet uudet taiteen
muodotkaan (Sederholm 2002, 77). Marilyn Monroen kaltaiset kaunottaret naisruumiin seksuaali-
suutta korostavina objekteina nousivat 1900-luvun uudeksi julkiseksi ilmentymäksi (ks. Kalha
2002, 132–158). Naisten sukupuolimallissa tapahtui merkittävä muutos 1960-luvun murrosvai-
heissa naisten siirtyessä yhä enemmän kotiäitiydestä palkkatyöläisiksi (Anttonen 1994, 203; Jul-
kunen 1994, 179), mutta ulkonäön merkitys on edelleen suuri. Naisten kohteellistaminen lisää
osaltaan naisten ulkonäkökriittisyyttä.
Leijolan19 (2001) suomalaisten naisten ulkonäkötyytyväisyyttä koskevassa tutkimuksessa val-
taosa 18–74-vuotiaista naisista koki Suomessa vallitsevan nuoruutta ja hoikkuutta ihannoivan
tiukan ulkonäkönormiston. Tulosten mukaan naiset olivat tyytyväisempiä kasvoihinsa kuin varta-
loonsa. Kasvotyytyväisyyttä selitti parhaiten itsetunto, mutta siihen vaikutti paljon myös naisen
terveydentila. Painoindeksi selitti puolestaan parhaiten heidän vartalotyytyväisyyttään.
Amerikkalaisessa tutkimuksessa tutkittiin puolestaan naisten (n=172) ulkonäkötyytyväi-
syyttä suhteessa heidän aviopuolisoidensa tyytyväisyyteen vaimojensa ulkonäöstä. Tutkimuk-
sen mukaan naiset olivat tyytymättömämpiä vartaloonsa kuin heidän aviopuolisonsa. Naiset
olettivat myös, että heidän puolisonsa olivat paljon tyytymättömämpiä heidän vartaloihinsa
kuin miehet todellisuudessa olivat. Ulkonäkö ei ole kuitenkaan vain naisten ongelma. Tutki-
musten mukaan myös miehet kiinnittävät entistä enemmän huomiota ulkonäköönsä, mistä
kertoo muun muassa kehonrakennuksen suosion kasvu viimeisten vuosikymmenien aikana.
(Markey ym. 2004.) Eskolan (2000, 43) viittaaman toisen amerikkalaistutkimuksen (Pope,
Philips & Olivardia 2000) mukaan nykyään melkein puolet amerikkalaismiehistä on tyyty-
mättömiä kehoonsa. Vuonna 1976 sama luku oli 16 %.
Tähän tutkimukseen osallistuneiden SLE:tä sairastavien naisten paino nousi paljon sai-
rauden ja lääkkeiden sivuoireiden vuoksi. Juuri paino on tekijä, jolla naiset usein määrittelevät
kauneuttaan (esim. Leijola 2001). ”Naiseksi ei synnytä. Naiseksi tullaan. Jotta vartalo näyt-
täisi naiselliselta, sitä on muokattava. Jotta vartalo näyttäisi naiselliselta, sen on mieluiten
oltava hoikka.” (Johansson 2003, 28.) Vuosikymmeniä kestänyt laihuuden ihannointi on saa-
nut sairaalloisia piirteitä kuten muun muassa syömishäiriöiden lisääntyminen. Johansson
(2003, 21) pitää naisten suhdetta ruokaan ja omaan vartaloon laajalle levinneenä ja monimut-
kaisena ongelmavyyhtinä, jonka selvittäminen ei ole vain yksittäisten naisten vastuulla. Se
koskee sekä miehiä että naisia, laihoja ja lihavia, asiantuntijoita ja maallikoita. Hän pitää
asiaa yhteiskunnallisena ongelmana. Tutkimusten mukaan teini-ikäisillä tytöillä ja nuorilla
naisilla on paljon ongelmia ulkonäkönsä ja painonsa kanssa (Frost 2005; Wolf 1996). Naiset
saattavat tuntea itsensä poikkeaviksi ja erilaisiksi normaalista ulkonäöstään huolimatta.
19 Tutkimuksessa ulkonäkötyytyväisyys määriteltiin ulkonäköön liittyvien asenteiden emotionaali-
komponenttien osaksi. Väestörekisterikeskus poimi satunnaisotannalla 500 suomalaisnaisen osoite-
tiedot 18–74-vuotiaiden naisten joukosta.
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Käsitteillä erilainen ja erityisesti poikkeava on negatiivinen lataus. Niillä halutaan erottaa jo-
ku toinen muista tietyn piirteen vuoksi. Lehtonen ja Löytty (2003, 13) käsittelevät erilaisuutta suh-
teessa maahanmuuttajiin painottaen sitä, että erilaisuus-käsitteessä ei ole kyse vain joidenkin toi-
seudesta vaan myös meistä ja meidän erilaisuudestamme suhteessa sekä muihin että toinen toi-
siimme. Erilaisuus luonnehtii siis kaikkia ihmisiä, sillä me kaikki olemme erilaisia jollakin tavalla.
Erilaisuus on samaan aikaan sekä universaali että partikulaarinen asia.
Poikkeavuus on vaihtelevasti määritelty ja kiistelty käsite. Useat eri tieteenalat osallistu-
vat poikkeavuuden tutkimiseen omista näkökulmistaan ja viitekehyksistään käsin. Esimerkik-
si psykiatriassa puhutaan mielenterveysongelmista ja psyykkisistä sairauksista. Erityispeda-
gogiikassa puhutaan pedagogisesta poikkeavuudesta ja kasvatuksellisista erityistarpeista ja
sosiologiassa muun muassa rikollisuudesta ja muusta normien vastaisesta käyttäytymisestä.
Poikkeavuuden tutkimiseen liittyy vahvasti ainakin kolme keskeistä teemaa, joita pohditaan ja
joista keskustellaan toistuvasti poikkeavuustutkimuksessa. Yksi koskee poikkeavuuden mää-
rittelemistä, toinen poikkeavuuden selittämistä ja kolmas poikkeavuuden käsittelemistä.
Poikkeavuuden määritteleminen on tärkeä lähtökohta poikkeavuuteen suhtautumiseen ja vai-
kuttamiseen. (Ruoho 1996, 161; Dinitz ym. 1975, 17–19.)
Yksi ihmisen fyysisesti näkyvä erilaisuus tai poikkeavuus on sairaus tai vammaisuus,
joita vammaistutkimuksessa käsitellään usein poikkeavuuden näkökulmasta. Poikkeavuuden
sijasta puhutaan usein vammaisuudesta, johon liittyy erilaiset psykologiset tai fysiologiset
poikkeamat tai epänormaalius. Wendell (1996, 93–94, 111) puhuu länsimaisessa yhteiskun-
nassa vallitsevasta myyttisestä käsityksestä hallita omaa ruumistaan. Hän viittaa ruumiin
hallinnan myyttiin, jonka mukaan ihmisen on mahdollista saada haluamansa ruumis ja välttää
sairaudet ja kuolemat. Ne, jotka eivät kykene hallitsemaan ruumistaan sairauksien tai vammo-
jen vuoksi, saattavat joutua kärsimään yksin rajoittuneen ja kärsivän ruumiinsa kanssa. Wen-
dell (1996, 109) puhuu kulttuurisesta vaikenemisesta, sillä länsimaisessa kulttuurissa vaie-
taan toisista menetyksistä toisten ollessa samalla julkisuudessa. Hiljaisuus kivusta, kärsimyk-
sestä ja kuolemasta ovat osaltaan lisäämässä niitä kohtaan tunnettua pelkoa.
Vammaiset ja kroonisia sairauksia sairastavat ihmiset ovat usein erilaisten epäluulojen koh-
teena. Erityisesti sosiaalisesta ympäristöstä tulevien ennakkoluulojen ja marginaalistamisen takia
heille voi tulla ongelmia ruumiinsa ja seksuaalisuutensa hyväksymisessä (Priestley 2003). Negatii-
viset sosiaaliset stereotypiat voivat johtaa siihen, että fyysisesti terveet ihmiset alkavat välttelemään
kroonisesti sairaita ihmisiä (Devins & Binik 1996, 642). Kroonisen sairauden syyt, ilmeneminen ja
kokeminen ovat erilaisia paitsi samaa sairautta sairastavilla mutta myös hyvin samanlaisten oirei-
den kanssa elävillä yksilöillä. Kroonisten sairauksien oireiden vaihtelevuus on myös osaltaan vai-
kuttamassa sairauden kulkuun. (Maes ym. 1996, 222–223.) Koska ulkonäköä ja ruumiillisuutta
korostavassa yhteiskunnassa vammaisen tai kroonisesti sairaan ihmisen erilaisuus voi olla hänelle
merkittävää, on sen tutkiminen tärkeää. Aiheeseen on paneuduttu myös sosiaalitieteissä.
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4.2 Sosiaalitieteellinen näkökulma ulkonäköön ja
ruumiillisuuteen
ulttuurista riippuen ruumiiseen on vuosisatojen kuluessa suhtauduttu eri tavoin. Ihmi-
sen ruumiillisuus ja sen merkitykset ja tulkinnat ovat aina olleet olennainen osa ihmis-
yhteisöjen toimintaa. Ruumiintulkintoihin on sisältynyt kamppailua siitä, ketkä pystyvät par-
haiten määrittelemään ruumiillisuuden. (Itkonen 1994, 12, 31–32.) Ruumiit eroavat toisistaan
ulkoisen olemuksen ja mahdollisuuksien kautta. Tämä on keskeinen alue esimerkiksi nyky-
päivän vammaistutkimuksessa (Saastamoinen 2000, 279), jossa korostetaan vammaisuuden
eriarvoisuuden johtuvan muun yhteiskunnan erilaisuutta suvaitsemattomasta ilmapiiristä.
Thomasin (1999) mukaan erilaisuutta tulisi ymmärtää yksilöllisten kokemusten kautta.
Sosiaalitieteissä on alettu kiinnostua ruumiista käsitteenä, samalla kun kiinnostus omaan
ruumiiseen on kasvanut yhteiskunnassa (Eskola 2000, 43–44). Ruumiillisuuden sosiaalitieteellinen
teoretisointi vahvistui erityisesti 1980-luvulla, jolloin yhteiskuntatieteilijät alkoivat keskustella
tieteen tavasta suhtautua ihmisen ruumiillisuuteen. Tätä ennen aihetta oli perinteisesti pidetty tois-
arvoisena seikkana. (Oinas 2001, 18.) Ruumiillisuuden käsittelemisen kontekstuaalisuus on ha-
vainnollistettavissa muun muassa Body & Society -lehden artikkeleissa. Jokinen ym. (2004, 7)
kertovat artikkeleiden käsittelevän ruumiillisuutta hyvin eri näkökulmista: urheilua tanssista nyrk-
keilyyn, ruumiinosien kauppaa, genetiikkaa, elämänpolitiikkaa, terveyttä ja sairautta, lääketieteen ja
biologian ruumis-käsitteen kritiikkiä ja sitä, miten ruumiista voisi ja pitäisi puhua. Sosiaalitieteissä
ruumiillisuudesta on viime vuosina kirjoitettu muun muassa Michel Foucaultin historiallisten tut-
kimusten, historiallisen tarkastelun, antropologian, liikuntatieteen, naistutkimuksen, fenomenologi-
an ja pragmatismin näkökulmasta (Kuusela & Saastamoinen 2000, 9).
Brittisosiologi Bryan Turner20 on yksi merkittävimmistä ruumiillisuuden kuvaajista. Hän
osoittaa jo klassikoksi kuvatussa teoksessaan The Body and the Society (1984) yhteiskunta-
teorian kahtiajakoisuuden. (Oinas 2001, 18.) Turnerin (1984) mukaan ruumiillisuus mielle-
tään osaksi luontoa ja tätä kautta irralliseksi sosiaalitieteilijän todellisesta kiinnostuksen koh-
teesta. Turner (1984, 48–49) puhuu kartesiolaisesta klassisen sosiologian rajanvedosta ruu-
miillisuuden mieltämisessä. Ajatus tukeutuu valistusfilosofi Descartesin esittämään kahtia-
20 Ruumiillisuus on ollut vähintään epäsuorasti jo pitkään esillä ennen Turnerin teorioita monien
tärkeiden teoreetikoiden kirjoituksissa. Max Weberin (1864–1920) klassisen sosiologian julkilau-
sumattomat oletukset ovat esimerkiksi viitanneet ruumiiseen, jonka hillinnän ja hallitsemisen yksi-
löt sisäistävät vastuulleen. Karl Marxin (1818–1883) kirjoitukset viittaavat yhteisöruumiiseen, jon-
ka yhteiskunta muokkaa osaksi kapitalistista tuotantokoneistoa. Emile Durkheim (1858–1917) on
puolestaan esimerkki siitä, miten erilaiset ruumiillisuudet löytyvät myös sosiologiasta, toiset tosin
tiukasti vaiennettuina. Teoksessaan Itsemurha (1897/1985) Durkheim pyrkii osoittamaan, että so-
siaaliset ja kulttuuriset perustelut ovat biologisia perusteluja vahvempia, kun puhutaan esimerkiksi
yhteiskunnallisesta syrjäytymisestä. (Oinas 2001, 18–19).
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jakoon mielen ja ruumiin, hengen ja materian ja siten myös sosiaalisen ja luonnon todellisuu-
den välillä. Sosiaalitutkimuksen omaa aluetta luotiinkin aikana, jolloin sosiologit joutuivat
perustelemaan alansa erillisyyttä luonnontieteistä, lääketieteestä ja käyttäytymistieteistä.
Ruumiillisuus osana politiikan ja inhimillisen yhteisöelämän ajattelua ei ole kuitenkaan
viime vuosikymmenten keksintö. Antiikista lähtien ihmisruumis on ollut tärkeä poliittisen
ajattelun ja moraalifilosofian vertauskuvien lähde. Platonin Valtio ja Hobbesin Leviathan
ovat tunnettuja esimerkkejä oppirakennelmista, joissa hyvä yhteiskuntajärjestys ja hallitse-
mismuoto esitetään ihmisruumiin tavoin rakentuneena. 1800-luvun moraalihygieeniset tutki-
mukset ovat empiirisen sosiaalitutkimuksen juurina, ja niissä ihmisen ruumiillisuus on oleelli-
sesti esillä. Tutkimuksissa kuvattiin tilastollisesti ja havainnollisesti työtätekeviä sekä sairau-
den, alkoholin ja erilaisten tautien runtelemia ruumiita, jotka antoivat paheelle, köyhyydelle ja
sosiaalisille ongelmille ruumiillisen hahmon. (Helen 2000, 155.)
Berthelot (1991, 391–394) hahmottaa sitä, miten ruumiinsosiologiset käsitykset sekä
ruumista ja ruumiillisuutta koskevat kysymyksenasettelut ovat muuttuneet modernissa teolli-
sessa yhteiskunnassa. Teollisuudesta ja tehdastyöstä peräisin oleva ajatus orgaanisesta ko-
neesta oli ruumiin käsittämisen mallina 1800-luvulta pitkälle 1900-luvulle. Toisen maailman-
sodan jälkeen ja erityisesti 1960-luvulta lähtien tuottava ruumis on muuttunut enemmän nau-
tiskelevaksi ja kokevaksi ruumiiksi. Yksitotinen työruumis on korvautunut monitoiminnalli-
sella ja spontaanilla ruumiilla. On muistettava, että rotujen ihannointi on johtanut moniin
joukkotuhoihin. Toisen maailmansodan aikainen natsien määrittämä arjalaisuuden ihannointi
johti yli viiden miljoonan juutalaisen kuolemaan. Ihmisen fyysisiä ominaisuuksia on mittailtu
ja arvotettu äärimmäisin keinoin vielä viime vuosikymmeninäkin.
1980-luvun ruumiin teoretisointi ja siitä käytävä tieteellinen keskustelu lähti käyntiin
hyvin erilaisin tavoin. Äärimmillään se tukeutui korkealentoisiin teorioihin ja klassikkoviitta-
uksiin. Yhtäältä esillä oli akateemisesti kirjoitettu ja yhteiskunnallisia linjoja käsittelevä teo-
rianmuodostus. Toisaalta yliopistomaailmassa oli paljon ruohonjuuritason liikkeiden aktivis-
teja, jotka tutkimuksellaan jatkoivat poliittista työtään korostamalla ruumiin merkityksen
sosiaalista rakentumista. 1980-luvun loppua kohti mentäessä nämä kaksi näkökulmaa kohta-
sivat ja muodostivat hedelmällisen keskustelun ruumiista, sen yhteiskuntatieteellisistä määri-
telmistä ja rakentuneisuudesta. (Oinas 2001, 21.)
1990-luvulla ruumiillisuuden tarkastelu on edelleen jatkunut sosiaalitieteissä. Mukaan
on tullut muun muassa feministinen kehollisuuden ja ruumiillisuuden tarkastelu, sosiohistori-
allinen tutkimus ja modernisaation tarkastelu. Omat muutoksensa ovat tuoneet teknologinen
kehitys, kuten virtuaalisuus ja kone-ihminen -suhteen muutokset. (Kuusela 2000, 33.) 1990-
luvun ruumiillisuuteen liittyvä keskustelu oli edelleen teoriapainotteista. Keskeinen kysymys
oli, miten käsitteellistää ymmärryksemme, tulkintojen ja materiaalisen todellisuuden välinen
suhde. Sosiaalisen konstruktionismin käsite oli hyvin paljon esillä (Oinas 2001, 22.), jota
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pidetään yhtenä sosiaalitieteiden suurena nykysuuntauksena ja jonka perusteista on käyty
tiivistä keskustelua 1980-luvulta lähtien (Kuusela & Saastamoinen 2000, 5). Yksi tunne-
tuimmista ruumiillisuuden merkityksiä käsittelevistä ja sosiaalista konstruktionismia edusta-
vista kehyksistä on Turnerin trilogia (1983–1987), jossa käsitellään uskontoa, ruumiin ja
yhteiskunnan suhdetta sekä lääketieteellistä valtaa ja sosiaalista tietoa. Ruumista ja yhteis-
kuntateoriaa käsittelevässä teoksessaan Shilling (1996) määrittelee ruumiillisuuden tärkeiksi
tarkastelijoiksi antropologi Mary Douglasin, filosofi-historioitsija Michel Foucaultin, sosiaa-
lihistorioitsijat Norbert Eliasin ja sosiologi Erving Goffmanin21. (Kuusela 2000, 32.)
Ruumiillisuutta käsittelevässä teoksessa Burkitt (1999, 1–6) määrittää ajattelun, kehon,
kokemusten ja olemisen yhteyden uudella tavalla. Hänen mukaansa olemme ajattelun ruumiita
(bodies of thought). Kuusela (2000, 33) selventää ajatusta siten, että ruumiillisuus liittyy
oleellisesti meidän olemiseemme maailmassa. Tällöin ihmiset voidaan ymmärtää persoonina
symbolisiksi konstruktioiksi, joita ei toisaalta voida palauttaa ruumiillisuuteen ja jotka voivat
kuvitella olevansa ruumiistaan erillisiä olentoja, kuten sairastettaessa anorexia nervosaa. Täl-
löin ruumiskuva on vääristynyt.
Ruumiillisuus suhteessa terveyteen on postmodernissa länsimaisessa kulttuurissa nous-
sut yhä tärkeämmäksi yksilötasolla. Terveyden vaaliminen elämäntapoja säätelemällä on
muodostumassa itseisarvoksi tasapainoisen ruokavalion, kuntoilemisen ja maltillisen nautin-
toaineiden käytön myötä. (Kangas & Karvonen 2000, 181.) Asiassa on menty myös toiseen
suuntaan, sillä nykypäivänä medikalisoidaan normaaleitakin terveyteen liittyviä asioita (Tuo-
mainen ym. 1999). Sairauden ja ruumiillisuuden tutkimus on edelleen nouseva teema yhteis-
kuntatieteissä (Kangas & Karvonen 2000, 181), joissa myös vanhoilla teorioilla on edelleen
annettavansa. Erving Goffmanin sosiaalisessa vuorovaikutuksessa rakentuvaa ruumiin tutki-
musta voidaan pitää yhtenä sosiaalisen konstruktionismin perinteenä (Oinas 2001, 23), ja
Goffmania interaktionistisen paradigman tärkeimpänä teoreetikkona (Mannila 2000, 16).
Terveyssosiologian voikin sanoa alkaneen kahden yhdysvaltalaisen sosiologin, Erving Goff-
manin ja Eliot Freidsonin22 myötä (Honkasalo 2000, 57).
21 Goffman on yksi niistä sosiaalipsykologeista, joiden teokset ovat edelleenkin myyntimenestyksiä.
Hän oli tuottelias kirjoittaja, jonka tunnetuin teos The Presentation on Self in Everyday Life on
vuodelta 1959. Chicagon koulukunta, joka oli Goffmanin työn lähtökohtana, toi laadullisen, etno-
grafisen tutkimusotteen kaupunkiyhteisöjen tutkimiseen. (Peräkylä 2001, 347–348.)
22 Toisenlaisesta, marxilaissävytteisestä ajattelusta käsin Eliot Freidson jäsentää terveyttä ja sairautta
sosiaalisena konstruktiona teoksessaan Profession of medicine (1970). Freidson (1970, 205–207)
pohtii terveyttä ja sairautta sosiaalisen tiedon ja profession näkökulmasta hyödyntäen Bergerin ja
Luckmannin tiedonsosiologista ajattelutapaa. Freidson kuvaa sairautta biofysikaalisena ja sosiaali-
sena tilana ennakoiden näin keskustelua taudin (disease) ja sairauden (illness) erosta. Hänen mu-
kaansa sairaus sosiaalisena tilana rakentuu yhteiskunnallisen tiedon ja arvioiden varaan. Lääketie-
teellä on merkittävä asema sairauden määrittelyjen rakentumisessa.
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Erving Goffmanin symbolisen interaktionismin23 teoriaan perustuva teos Stigma. Notes
of the Management of Spoilet Identity (1963) käsittelee sosiaalisesti leimattua minuutta eri-
laisista viitekehyksistä. Goffman tarkastelee myös pitkäaikaissairauksia yhteisön antaman
leiman, stigman, kautta. Valotan sairastuneen ruumiin ja muuttuneen ulkonäön kokemuksia
erityisesti kyseisen teorian avulla. Samalla tarkoitukseni on testata klassikoksi kuvatun yli 40-
vuotiaan teorian käytettävyyttä 2000-luvun sairastamisen tutkimisessa.
4.3 Sairastuneen ruumiin merkitys ulkonäölle
ostmodernissa maailmassa ruumis, nuoruus ja kauneus ovat merkittäviä ihmisyyttä mit-
taavia määreitä (Hunt 2005, 53), vaikkei niiden merkitystä usein myönnetä. On merki-
tyksellistä, miten ihminen itse tai muut määrittävät toisen ihmisen ruumiin (Simonen 1995,
7). Ihmisen omaan ruumiillisuuteen liittyvät kysymykset ovat herkkiä ja henkilökohtaisia
asioita, sillä ne liittyvät voimakkaasti ulkonäköön ja ovat viimeisten vuosikymmenien aikana
korostuneet (Pohjola 2002, 32). Sairaus ja siihen liittyvä poikkeavuus tuovat ruumiillisuuden
ja ulkonäön kokemukseen omat erityislaatuiset tekijänsä (Soivio 2003, 99). Tässä alaluvussa
kuvaan kuuden SLE:tä sairastavan naisen, kolmen noin 25-vuotiaan murrosiässä sairastuneen
ja kolmen noin 60-vuotiaan aikuisena sairastuneen, kokemuksia ulkonäöstään. Tätä seuraa-
vissa alaluvuissa Lauran kokemukset toimivat syventävänä tapausesimerkkinä.
Yhtenä SLE-sairauden vaikeimpana asiana tutkimukseen osallistuneet naiset pitivät
lääkkeiden ja sairauden vaikutuksia ulkonäköönsä. SLE aiheutti osalle ihottumia erityisesti
kasvoihin, ja toisilla lähti paljon hiuksia. Kaikki söivät vaikeamman SLE:n hoidossa yleisesti
käytettyä kortisonivalmisteisiin lukeutuvaa Prednisolonia, joka usein turvottaa ja tekee kas-
voista niin sanotut kuukasvot. Kortisoni voi myös vaikuttaa fyysiseen kehitykseen murrosiäs-
sä eli hidastaa pituuskasvua ja aiheuttaa painonnousua. SLE-diagnoosin saatuaan kaikki nuo-
ret joutuivat syömään suuria määriä kortisonia, mikä muutti heidän ulkonäköään.
SLE ja siihen käytettävät lääkkeet muuttivat merkittävästi nuorten ulkonäköä. Sairaus
aiheutti ihottumaa kasvoihin, ja hoitona käytettävä kortisoni turvotti kasvoja ja vartaloa. Nuo-
ret lihoivat pahimmillaan 15–30 kg. Yksi heistä lihoi muutamassa kuukaudessa 30 kg. Lisäk-
si hänen hiukset ohenivat. Yhden tytön pituuskasvu lakkasi lähes kokonaan, ja hän jäi aika
23 Symbolisen interaktionismin ajatteluperinteessä korostetaan merkitysten muotoutumista vuorovai-
kutteisesti. Kyseisen ajattelun mukaan kaikki ihmisen maailmassa saa merkityksensä ja todellisuu-
tensa sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. (Blumer 1986, 2.) Interaktionistinen sairausnäkökulma pi-
tää sairautta sosiaalisen poikkeavuuden yhtenä muotona, jolloin terveydenhuolto toimii yhteiskun-
nan puolesta sairauden ja terveyden rajan määrittäjänä toteuttaen näin sosiaalista kontrollia. Näke-
myksen perustana on se, että biologisella sairaudella ja sillä, mitä sairaus sosiaalisessa elämässä
merkitsee, on suuri ero.
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lyhyeksi. Nuorten ulkonäkö muuttui niin, että osa harvemmin tavattavista tuttavista eivät
tunnistaneet heitä ulkonäkömuutosten vuoksi. ”Murkkuiässä se oli kova paikka, mulla on
lääkkeitä, mä en oo normaali.” (Sini) Nuoret kokivat ulkonäkömuutokset eri tavoin. Laura
piti ulkonäön muutoksia sairauden diagnoosivaiheen pahimpana asiana. Sini ja Tiina eivät
kokeneet ulkonäön muuttumista kovin vaikeana sairauden diagnoosivaiheessa, mutta murros-
iän myöhemmässä vaiheessa ulkonäkömuutoksista tuli yksi vaikeimmista asioista hyväksyä.
Tällöin Tiina kieltäytyi syömästä kortisonia niin suurina annoksina kuin hänelle määrättiin.
Kaikille SLE ei aiheuta ulkonäkömuutoksia. Yun ym. (2007a) korealaisen tutkimuksen
mukaan SLE:ssä kehitykseen mahdollisesti vaikuttavia tekijöitä ovat pituuskasvun ja fyysisen
kehityksen hidastuminen runsaiden lääkemäärien takia. Erilaiset ihottumat ja hiustenlähtö
ovat myös yleisiä. 122 tutkittavasta 104 oli kokenut hiustensa lähtevän jossakin vaiheessa
sairautta. Merkittävä määrä oli saanut myös kaljuuntuneita kohtia päähänsä. Tämän myötä
mielikuva omasta ruumiista muuttui osalla tutkimukseen osallistuneista negatiivisemmaksi.
Ulkonäön muuttuminen oli merkittävä asia Lauralle, Tiinalle ja Sinille, koska muutokset
olivat usein nopeasti tapahtuvia ja ei-toivottuja. Nuoresta iästään huolimatta ulkonäkö oli
heille merkittävä asia. Ihmisen ruumiillisuuteen kiinnitetään huomiota yhä nuorempana. Ny-
kyään kyse ei ole enää pelkän ruumiin muuttumisesta joksikin, vaan sen muutoksia tarkastel-
laan ja arvioidaan enemmän. Pilcher (2007) puhuu ruumistyöstä, jossa lapsen ruumiin näh-
dään olevan kehittymässä joksikin sen sijaan, että se jo olisi jotakin. Ruumiiseen asennoitu-
misen historiallinen tausta näkyy edelleen esimerkiksi sosiaalipoliittisessa ajattelussa. Lapsen
sukupuolella on myös merkitystä niissä rooleissa, mitä häneltä myöhemmin odotetaan. Pil-
cher pitääkin tärkeänä, että lapsi tai nuori arvostaa ruumistaan ja tietää ruumiissaan tapahtu-
vista asioista. Lapsen sairastuessa voi hänen olla erityisen hankala ymmärtää ja käsitellä
ruumiin ja ulkonäön muuttumista.
Oman muuttuneen ruumiin ja ulkonäön hyväksyminen oli tämän tutkimuksen nuorille
vaikeaa murrosiän eri vaiheissa. Vakavat sairaudet ovat harvinaisia nuorten keskuudessa,
joten erilaisuus korostui helposti. Nuoret häpesivät omaa ulkonäköään välillä paljon. Nuoret
yrittivät hillitä painonsa nousemista monin eri keinoin. Laura yritti erilaisilla paastoilla vä-
hentää painonnousuaan. Sini ja Tiina kieltäytyivät välillä syömästä lääkärin suosittelemia
lääkemääriä. Nuoret vertasivat itseään terveisiin ystäviinsä, mikä on tyypillistä muillekin
murrosikäisille (Karvonen 1995, 76). Pääsääntöisesti murrosikäiset kokevat jossakin kehityk-
sensä vaiheessa olevansa joko liian lihavia tai liian laihoja, liian pitkiä tai liian lyhyitä tai
kehittyneensä liian varhain tai liian myöhään (Aalberg ja Siimes 2007, 162). Nuori kohtaa
nykyään entistä voimakkaampia sosiaalisia paineita muokata ruumistaan vallitsevien kaune-
usihanteiden mukaiseksi (Lehtinen, Kuusinen & Vauras 2007, 26; Rossi 2002, 114–115;
Wolf 1996, 65; Niemelä 1995, 82), mikä on nähtävissä myös tämän tutkimuksen SLE:tä
sairastavien nuorten kokemuksissa.
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Sinin, Lauran ja Tiinan SLE aktivoitui vakavaksi noin 20 vuoden iässä. He kaikki jou-
tuivat sairaalaan erilaisten oireiden vuoksi, ja toipuminen kesti pitkään. Tällöin he joutuivat
käyttämään tavallista enemmän kortisonia, minkä seurauksena heidän ulkonäkönsäkin muut-
tui. ”Sillon kun mulla on kortisonia paljon, niin sillon mä vieroksun muita ihmisiä. Tai oon
vieroksunu. Mä aattelen, et mitähän nuo nyt aattelee, ku mie nyt oon tämmönen posket
pullottaa.” (Sini) Myöhemmissäkin elämänvaiheissa sairauden aktivoituminen ja siihen ta-
vallisesti liittyvä lääkkeiden lisääntynyt käyttö oli nuorille naisille vaikeaa. SLE:tä sairastavil-
la nuorilla ulkonäköön liittyvät kysymykset olivat lähes suorassa yhteydessä sairauden akti-
voitumisen kanssa, sillä ihottumat ja lääkkeiden sivuvaikutukset näkyivät tällöin selkeimmin.
He yrittivät peittää omaa poikkeavuuttaan muun muassa meikeillä ja toivoivat, ettei turvotus
herätä huomiota. Ulkonäön muuttuminen oli yhä 25-vuotiainakin vaikea asia nuorille. Tällöin
he kokivat itsensä myös epävarmemmiksi sosiaalisissa tilanteissa. ”Tietenkin kortisonin
myötä kasvot pyöristyy, jolloin en tunne itteäni itsevarmaks. Nimenomaan kasvojen pyöris-
tyminen, hiustenlähtö vaikuttaa, vaikka se voi kuulostaa turhamaiselta, mut siinä tilantees-
sa, kun se on kovana päällä tuntuu, et ei ole yhtä varma itestään, mitä vois olla muuten.
Sitte vähän pelkää, et teen jotain hölmöö siinä tilanteessa.” (Laura)
Murrosikäisinä ja varhaisnuorina nuoret kokivat itsensä rumiksi, ja he joutuivat käsitte-
lemään asiaa myös seksuaalisuuden ja parisuhteen näkökulmista. Tiina kertoi ajatelleensa
lukioikäisenä, ettei kukaan poika kuitenkaan haluaisi viedä häntä ulos. Heidän oli vaikeampi
lähestyä vastakkaista sukupuolta joko sairauden aktiivisuuden tai oman ulkonäön häpeämisen
takia (ks. Frost 2005; Seawell & Danoff-Burg 2005). Tämän tutkimuksen nuorista kahden
seurustelusuhteet alkoivat myöhemmin mutteivät poikkeavan myöhään. Tiinalla ja Lauralla
oli vakituiset poikakaverit haastattelua tehdessä. Sairaus saattoi kuitenkin vaikuttaa siihen,
etteivät nuoret olleet poikien kanssa tekemisissä yläasteikäisenä. Tällöin he pitivät ulkonä-
könsä takia etäisyyttä poikiin. Taulukossa 2 on esitetty ikävaiheet, jolloin ulkonäkökysymyk-
set olivat nuorille vaikeimpia.
Taulukko 2. Nuorten vaikeimmat ulkonäkö-kokemukset eri ikävaiheissa
Ikävuosi
Henkilö
12 14 16 18 20
Laura X X X
Sini X X
Tiina X X X
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Ulkonäkö on ollut eri ikävaiheissa vaikea asia tutkimukseen osallistuneille nuorille. Kuten tau-
lukossa 2 ilmenee, noin 20-vuotiaana ulkonäkö oli vaikea asia jokaiselle. Tutkimushetkellä nuoret
naiset tarkkailivat edelleen paljon ulkonäköään, vaikka sairauden aiheuttamat muutokset ulkonäös-
sä oli hyväksytty suhteellisen hyvin. Tutkimuksessa korostui turvottava kortisoni, jota kohtaan
ilmeni vihamielistäkin suhtautumista. ”Et se on ollu varmaan kaikist pahin se, et ku on tullu niitä
pahenemisvaiheita. Sen kortisonin suhteen on aina tullu se, et mä en niin ku… Nykyäänhän mä
sikski noi sairaalan reissut on aina ollu ahistavia, ku mä en oo suostunu sitä kortisonia syö-
mään, ja ne yrittää aina syöttää sitä pakolla mulle. Sit mä joudun aina perustelee kaiken maa-
ilman lakipykälillä, et mulle ei voi mitään pakolla syöttää (nauraa). Et mä en sitä suostu ottaa
ja lapsellistahan se on, mutta että mä oon jotenki niin, et mä inhoon niin sitä kortisonia, et mä
en suostu syömään niitä hirmuannoksia. Et nää on, et ne pahat jutut on ollu semmosia hirmu
pinnallisia ulkonäköön liittyviä asioita, mut ne on tuntunu pahimmilta aina.” (Tiina)
Jokaisen tässä tutkimuksessa mukana olleen oli pitänyt käsitellä ristiriita lääkkeiden välttä-
mättömyydestä ja niiden haittavaikutuksista. Edelleenkin osa tutkimukseen osallistuneista saattoi
omatoimisesti vähentää ja taas nostaa lääkeannoksiaan. Yleensä he neuvottelivat lääkäreiden kans-
sa erilaisista lääkeannoksista ja lääkkeen vaihdoista. Heidän suhtautuminen lääkkeisiin oli hyvin
ristiriitaista, sillä he eivät tulleet toimeen ilman lääkkeitä mutta halusivat syödä niitä sivuoireiden
vuoksi mahdollisimman vähän. Carderin, Vuckovicin ja Greenin (2003) tutkimuksen tulokset ovat
samankaltaisia. Heidän tarkoituksenaan oli tutkia, miten erilaisia kroonisia sairauksia (bipolaarinen
häiriö, MS-tauti, nivelreuma, skitsofrenia ja SLE) sairastavat ihmiset kokivat lääkkeiden käytön
sairautensa aikana. Tutkimuksessa haastateltiin 83 aikuista, jotka olivat 18–64-vuotiaita. Tutki-
muksen mukaan osallistujat kokivat sisäisiä ja ulkoisia vaikutuksia lääkkeiden käytöstään. Sisäiset
vaikutukset koskivat identiteettiä, esimerkiksi surua siitä, että he tulevat riippuvaisiksi lääkkeistä.
Ulkoiset sisälsivät terveydenhuollon henkilökunnan ohjauksen ja runsaan lääkkeiden käytön. Mo-
lemmat tekijät sisältävät sekä asian hyväksymisen että sen vastustamisen. Tutkimukseen osallistu-
jat joutuivat käymään läpi pitkän prosessin käsitellessään lääkkeiden käyttöä osana minuuttaan,
joko hyväksyen tai kieltäen sen. Carder, Vuckovic ja Green (2003) kirjoittavat, että hoitohenkilö-
kunnan tulisi huomioida lääkkeiden käyttöön sisältyvän fyysisen kokemuksen lisäksi myös niiden
emotionaalisia sivuvaikutuksia.
Edellä mainitussa tutkimuksessa ainoastaan kuusi ei ottanut lääkkeitä ollenkaan ja 43 % otti
lääkkeitä viisi tai yli viisi kertaa päivässä. Lisäksi 30 % osallistujista käytti myös vaihtoehtoisia
lääkkeitä tai hoitoja. Osa koki lääkkeiden auttavan oireisiin, kun toiset edelleen etsivät vaihtoehtoi-
sia hoitoja (Carder, Vuckovic & Green 2003, 409–410). Vaikka tutkimuksessa oli mukana erilaisia
sairauksia sairastavia ihmisiä, tutkijat löysivät lääkkeiden syönnin kokemuksista enemmän yhtäläi-
syyksiä kuin eroavaisuuksia. Osalle lääkkeet tehosivat vaihtelevasti ja aiheuttivat sivuoireita. Lääk-
keiden, oireiden ja identiteetin suhde oli kompleksinen. Joskus ihmiset kapinoivat oireita, lääkkeitä
ja koko sairautta vastaan. Osa tunsi olossaan, jos oli jättänyt lääkkeensä ottamatta. Joku koki itsen-
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sä lääkeriippuvaiseksi, toisen väsyessä taistelussa lääkkeiden käyttöä vastaan. Osa epäili lääkkei-
den vaikuttavuutta ja kritisoi sitä, että joutui aloittamaan aina uusia lääkityksiä. Tutkimukseen
osallistuneilla oli myös kokemuksia, että hoitohenkilökunnalla ei ollut aikaa kuunnella sairastavien
ihmisten kokemuksia, ja he pakottavat potilaita syömään lääkkeitä, joita nämä eivät halunneet.
Osalle lääkkeidenotto oli kuitenkin ainut muistutus koko sairaudesta. Tutkijoiden mukaan tervey-
denhoitohenkilökunnan tulisi tukea sairastavia ihmisiä oppimaan, että sairaus ja lääkkeet ovat osa
ihmistä. (Carder, Vuckovic & Green 2003, 412–416.)
Sairastumisvaiheessa myös keski-ikäiset Anna, Mari ja Paula kokivat ulkonäön muut-
tumisen vaikeana asiana. Heidän oli vaikea nähdä vanhoja ystäviään, koska heidän ulkonä-
könsä muuttui lääkkeiden ja sairauden takia. Tällöin he eivät jaksaneet kohdata ihmisten ih-
mettelyjä ja kauhisteluja, kun he eivät olleet vielä itsekään tottuneet muuttuneeseen ulkonä-
köönsä. ”Minä olin tosi masentunu sillon, kun oli naama niin pyöree joka paikasta. Niin
hirveen semmonen ison näkönen paksu naama. Niin sillon minusta oli tosi vaikee liikkua
ihmisten ilmoilla.” (Anna) Paula ei halunnut käydä kampaajalla, sillä sairaus ja lääkkeet
olivat ohentaneet hänen hiuksiaan. Tällöin hänen ei tarvitse ottaa sitä riskiä, että kampaaja
alkaa ihmetellä hänen ohuita hiuksiaan. ”Mä en koskaa mee kampaajalle, koska on tää kalju
ja sit tietysti se, ku sä joudut rasvailee itsees, ku iho kuivaa ja sen ihonpuolen kohdalta se
rajottaa. Se on myös taloudellinen kulu, jos ei mitään muuten niin vaatteet kuluu, ku hir-
veesti joutuu rasvailemaan.” (Paula) Alopecia on eriasteista kaljuuntumista aiheuttava sai-
raus. Sairautta voi verrata Paulan tilanteeseen. Wigforssin tutkimuksen (2003) mukaan alo-
peciaa sairastavat naiset kokivat sairautensa sosiaalisesti rajoittavana ja ahdistavana asiana.
Naisten kokemukset mukailivat erityisesti SLE-sairauden alkuvaiheessa myös Leino-Kilven,
Mäenpään ja Katajiston (1999) tekemän tutkimuksen tuloksia, missä pitkäaikaissairautta
sairastavat ihmiset häpesivät muuttunutta olemustaan ja piiloutuivat yleensä kotiin.
Sairauden rauhoituttua ja lääkemäärien vähentymisen myötä myös kaikkien tähän tutki-
mukseen osallistuneiden ulkonäkömuutokset osittain palautuivat. Turvotus väheni kasvoissa
ja ihottumat lähtivät. Haastatteluvaiheessa kaksi keski-ikäisistä koki olevansa suhteellisen
tasapainossa ulkonäkönsä ja sen muutosten kanssa, vaikka ihottumat ja hiustenlähtö välillä
mietityttivätkin. Kun keski-ikäisten sairaus oli rauhallinen ja lääkkeitä oli vähemmän, ulkonä-
köä ei koettu suureksi ongelmaksi. ”Kyl joskus tietysti harmittelee, ku katsoo vanhoja valo-
kuvia, et aijaa ton näkönenkö mä olin sillon. Mutta en mä tiedä. Sitte ku laittaa vähän
meikkii naamaan ja kohentaa itseensä, niin mä oon ainaki ihan tyytyväinen.” (Mari)
Ulkonäön muuttumisen lisäksi sairaus aiheutti myös muunlaisia muutoksia kaikkien tut-
kimukseen osallistuneiden ruumiissa. Kipu tuli uudella tavalla osaksi elämää erilaisten tutki-
musten, päänsärkyjen, infektioiden ja nivelsärkyjen myötä. Nuoret joutuivat vähentämään
urheilua, ja välillä he eivät voineet osallistua kaikkeen liikuntatunneilla. Oman ruumiin muut-
tuminen väsyneemmäksi ja vähemmän liikunnalliseksi oli rankkaa erityisesti Lauralle. Sinille
129
sairauden myöhemmässä vaiheessa tullut kivulias tulehdus johti siihen, että juoksemisesta tuli
lähes mahdotonta. Kesällä auringon välttämisestä tuli myös osa toisten tutkimukseen osallis-
tuneiden elämää. Käytännössä he joutuivat välttämään ulkona olemista hyvin aurinkoisina
aikoina ja suojaamaan itseään pitkähihaisilla vaatteilla, hatuilla ja vahvoilla aurinkorasvoilla.
Keski-ikäiset tutkimukseen osallistuneet naiset kärsivät nuoria enemmän kivuista. Anna
kertoi, että hän herää joka aamu niveljäykkyyteen ja kipuihin. Marilla ja Paulalla oli myös
välillä erilaisia kipuja, kuten päänsärkyä ja rinta- ja nivelkipuja. Marin täytyi muuttaa urheilu-
tottumuksiaan, sillä kova urheilu aiheutti kipua ja hengenahdistusta. Kivut toivat omanlaisen
merkityksen ja ulottuvuuden naisten ruumiin kokemiseen. Kivun ollessa kova se hallitsi
enemmän heidän päivittäisiä toimiaan ja saattoi pakottaa vain lepäämään. Tällöin sairaus oli
myös konkreettisimmin läsnä heidän kokemusmaailmassaan verrattuna esimerkiksi abstrak-
timpana koettujen veriarvojen tulosten ymmärtämiseen. Kivut saattoivat vaikuttaa myös
oman ruumiillisuuden ja ulkonäön kokemuksiin. Kovien kipujen myötä myös kapina sairautta
vastaan nousi helpommin ja sairautta oli vaikeampi hyväksyä. Se yksinkertaistaen otti vallan
heidän olemismaailmassaan, sillä kaikki kipu ei ollut aina kontrolloitavissa. Omaan ruumii-
seen oli suhtauduttava uudella tavalla, mikä ilmeni myös Archenholtzin, Burckhardtin ja Se-
gesten (1999) tutkimuksessa. He puhelinhaastattelivat 50 reumaa ja 50 SLE:tä sairastavaa
ihmistä. Tutkimuksen tarkoituksena oli ymmärtää ruotsalaisnaisten elämän vaatimuksia
kroonisen reumasairauden kanssa elettäessä ja kuvata tutkittavien tyytymättömyyttä näissä
vaatimuksissa. Tutkimuksen mukaan SLE:tä sairastavat kokivat, etteivät he voi sairauden
vuoksi kontrolloida omia ruumiitaan.
Tässä tutkimuksessa ulkonäkö korostui merkittävänä teemana kuudessa ensimmäisessä
haastattelussa. Ulkonäön muutokset vaikeimpana asiana kokenut Laura lupautui kertomaan
kokemuksistaan muita syvällisemmin. Lauran kokemukset toimivat tutkimuksen syventävänä
tapausesimerkkinä, ja niiden kuvaus alkaa seuraavasta alaluvusta. Lauran haastattelusta otet-
tujen suorien lainausten perässä on erilaisia koodeja, joista selviää mistä aineistosta lainauk-
set on otettu. Koodit tarkoittavat seuraavaa: H04 = haastattelu 2004, A04 = alkutehtävä
2004, PK04 = päiväkirja 2004, E04 = elämänkulkukaavio 2004, H05 = haastattelu 2005,
A05 = alkutehtävä 2005 ja U05 = ulkonäkökaavio 2005.
4.4 Ulkonäön kokemus murrosiässä, Lauran tarina
syventävänä esimerkkinä
htäkkiä minä huomaan, että multa lähtee ihan hirveesti hiuksia, ja voi järkytys
sentään, miten hirveet mun posket on. Ja mitä ihmettä nyt nämä arvet on minun
iholla? Siis sillä tavalla, etten osannu varautua ollenkaan.” (H05) 13-vuotiaana Lauralle
”Y
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kehittyneet ulkonäkömuutokset olivat merkittäviä, ja ne tapahtuivat nopeasti SLE:n puhkea-
misen ja lääkkeiden käytön aloittamisen jälkeen. ”On vaikea sanoa, mitkä ulkonäköä koske-
vat muutokset johtuivat SLE-sairaudesta ja mitkä lääkityksestä.” (A05) Hoitona käytetty
kortisoni-lääke aiheutti turvotusta erityisesti kasvoissa, ja Lauran pituuskasvu hidastui (ks.
Konttinen 2004, 35). Häneltä lähti hyvin paljon hiuksia, ja nopean painonnousun vuoksi ihol-
le ilmaantui raskausarpia eli venytysjuovia. Myöhempänä oireena Lauran kasvoille puhkesi
tyypillinen perhosihottuma.
SLE:hen sairastuminen oli Lauralle vaikeaa. Hän puhui sairastumisvaiheestaan tunteelli-
sesti. Monet kokemukset olivat hänen mielessään kuin eilisen päivän tapahtumat. Hän koki
rankkoina ulkonäössään tapahtuneet muutokset, jotka tulivat osittain yllätyksenä. Hän ei ollut
varma, miten paljon hoitohenkilökunta varoitti todennäköisesti ilmenevistä lääkkeiden sivuoi-
reista. Lauralla ja hänen vanhemmillaan oli kuitenkin mielikuva, että ulkonäkömuutokset
tulivat järkyttävänä yllätyksenä. ”Murrosiässä oli suurimmat muutokset, että ne kaikki sattu
melkein samaan aikaan. Se oli sitte melkosta mylläkkää. Sillonhan, jos sä oisit kysyny vuos
sillon sairastumisen jälkeen multa, sillon mä oisin sanonu, et mä oon hirvee porsas tai
jotain muuta vastaavaa, koska sellasekshan sitä tuns sillon ittensä.” (H05) Goffmanin
(1963, 14) määrittämistä stigma-teorian kolmesta24 poikkeavuuden merkistä eli stigmasta
Lauran SLE-sairaus ja sairauden myötä muuttunut ulkonäkö on sijoitettavissa fyysisten vam-
mojen ryhmään. Lauran kohdalla kyse oli visuaalisesta eli havaittavissa olevasta stigmasta.
Lauran elämässä ja ulkonäössä tapahtuvat muutokset olivat yhtäkkisiä, joten Goffmanin
(1963, 47–50) määrittelyn mukaan voidaan puhua myöhemmässä elämässä ilmenevästä
moraalisesta urasta. Goffman (1963, 47–50) määrittelee neljä erilaista moraaliuran raken-
netta25, joista SLE:hen ja muihin sairauksiin sairastuminen asettaa ihmisen kolmanteen mo-
raaliuraan. Tällöin normaalisti jatkuneen elämän katkaisee sairaus, joka tuo mukanaan muu-
toksia. Lauran odotuksenmukaisena jatkuneen elämän muutti SLE-sairaus ja sen seurauksena
sairaalaan joutuminen. Heikenneen fyysisen terveyden ja lääkityksen aloittamisen lisäksi hä-
nen ulkonäkönsä muuttui: sairaus aiheutti turvotusta, ihottumaa ja hiustenlähtöä. Lauran
ulkonäkö muuttui hyvin paljon muutamassa kuukaudessa. Hän ei mieltänyt itseään enää nor-
24 Goffman määrittelee kolme erilaista stigmaa; fyysiset vammat, luonteen poikkeavuus ja vähemmis-
töön kuuluminen.
25 Ensimmäinen käsittää stigmaiseksi syntymisen sisäisenä kokemuksena, jolloin henkilö sosiaalistuu
olemaan erilainen. Tämä koskee esimerkiksi orpoa, joka oppii sen, että lapsilla on normaalisti van-
hemmat. Toinen koostuu perheestä ja siitä ympäristöstä, missä ihmisyys ja normaali identiteetti
syntyvät nuoruudessa. Ihminen oppii huomaamaan muiden suhtautumisen myötä oman normaaliu-
tensa tai erityisyytensä. Kolmas moraaliuran rakenne on sosiaalistuminen, ja se tulee esiin myö-
hemmin elämässä. Tällöin ihmisen elämässä tapahtuu joku stigmatisoiva asia tai ihminen huomaa
olleensa aina jotenkin poikkeava. Neljäs moraalinen ura syntyy, kun ihmiset muuttavat asuinmaa-
taan ja joutuvat sosiaalistumaan muukalaisina uuteen maahan.
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maaliksi ja muiden nuorten kaltaiseksi, vaan häpesi muuttunutta ulkonäköään. Ulkonäössä
näkyvä stigma tuli osaksi Lauraa ja hänen elämäänsä.
Sairauden aiheuttamia oireita ja koulupoissaoloja pahempana asiana Laura koki sairauden nä-
kymisen ulkonäössä, jolloin Goffmanin (1963, 65–67) määrittelyn mukaan on kyse selvästi näky-
västä ja havaittavasta stigmasta (visual stigma). SLE:tä sairastavien ihmisten kasvoilla ilmenevää
perhosihottumaa voi soveltaen pitää stigmasymbolina, sillä kyseistä ihottumaa ei ilmene missään
muussa sairaudessa. Harva ihminen kuitenkaan tietää, mistä on kyse. SLE-potilaat käyttävät per-
hosihottumaa humoristisissakin asiayhteyksissä, sillä monet SLE:tä sairastavat ja SLE-
organisaatiot käyttävät juuri perhosta symbolinaan. (www.sle-yhdistys.com.)
Goffmanin (1963, 65–67) mukaan näkyvä stigma on yksilölle monissa tilanteissa hyvin
merkittävä, sillä ihmisen tulee joka paikassa olla valmis kohtaamaan se tosiasia, että hänen
poikkeavuuteensa kiinnitetään huomiota. On tavallista, että hyvin näkyvästä stigmasta kärsi-
vää ihmistä arvioidaan ja hänestä oletetaan tiedettävän paljon. Ihmisten tulisi kuitenkin erot-
taa, miten paljon he todellisuudessa tietävät kyseisestä henkilöstä ja mitkä tiedot ovat peräisin
stigmaan liittyvistä stereotypioista. Jos henkilöstä tiedetään vain esimerkiksi hänen vamman-
sa, ihmiset saattavat nähdä hänet kaikissa tilanteissa hänen vammansa kautta. Pyörätuolissa
istuva henkilö saatetaan nähdä vain pyörätuolissa istuvana, eikä häntä oteta sosiaalisissa
tilanteissa yhtä vakavasti kuin muita. Erilaisista näkyvistä stigmoista kärsivät ihmiset saatta-
vat joutua hyljeksityiksi esimerkiksi työmarkkinoilla tai sosiaalisissa tilanteissa. Goffmanin
näkemykset pitävät paikkaansa edelleen myös suomalaisessa yhteiskunnassa, vaikka mahdol-
linen syrjintä yritetään ehkä peittää vahvemmin.
Lauran ulkonäkömuutokset osuivat herkkään ikään, sillä fyysisen ulkonäön poikkeamat
ovat yleensä hyvin arkoja asioita murrosiässä (Aalberg & Siimes 2007, 162). Nuoruuteen
yhdistetään vahvasti ruumiillisuus ja kehossa tapahtuvat muutokset. Samalla seksuaalisuus
tulee uudella tavalla mukaan nuoren ajatuksiin (Priestley 2003, 94–100) median vaikutukses-
ta koko ajan aikaisemmin (Buckingham & Bragg 2004, 3–9). Laura koki, että sairastuminen
romutti hänen nuoren ja viattoman maailmansa. Hän ajatteli menettäneensä ulkonäkönsä
sairauden myötä ja joutuneensa yhtäkkiä elämän vakavien kysymysten eteen. ”Se oli kauhee-
ta se sopeutumisvaihe sillä tavalla, että nuori tyttö, jonka suurin ongelma oli edellisenä
päivänä ollu, et voi kauheeta mulla on loppunu huulikiilto. Siis sillä tavalla, et mulla niin
ku se koko maailma muuttu toisenlaiseks, et katos semmoset nuoren neidon turhamaiset
piirteet.” (H04) Hän kirjoitti myös vuonna 2004 ulkonäkömuutosten tuomista tunnelmista:
”Minusta ei koskaan tule tervettä, ei lentoemäntää, ei miss universumia. Hiukset lähtivät,
posket paisuivat.” (A04) Laura ajatteli tuolloin ahdistuneena, että hän joutuu elämään lopun
elämäänsä sairauden ehdoilla lääkkeiden sivuvaikutuksia sietäen. Laura suri ulkonäkönsä
muuttumisen myötä erityisesti sellaisten asioiden menettämistä, mitä hän ei voinut enää tehdä
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tai kokea. Hän oli haaveillut mallin urasta ja ajatellut joskus hakevansa mallikilpailuihin.
Kyseiset haaveet hän joutui jättämään sairastumisensa myötä.
Arkielämässä Laura kapinoi ulkonäkömuutoksia vastaan muun muassa niin, että hän
vältteli peiliin katsomista eikä antanut ottaa itsestään valokuvia kahteen vuoteen. Pahimmilta
kuukasvoajoilta hänellä ei ollut lainkaan kuvia itsestään. Laura myös kieltäytyi välillä syö-
mästä tarpeeksi tai paastosi. ”Sitä yritti kaikennäköistä konstii tehä, et kieltäydyin syömästä
mitään muuta kuin hedelmää ja taistelin sitä vastaan tavallaan, ja kaikkee muutakin vas-
taan. Et olisin voinu aika paljon maksaa jostakin humpuukituotteesta, et nyt sinä saat
hiukset takaisin.” (H05) Nykyään omaa kehoa ajatellaan voivan muokata oman tahdon mu-
kaan. Wendell (1996, 93–94, 111) puhuukin länsimaissa vallitsevasta ruumiinhallinnanmyy-
tistä, jossa ajatellaan, että ruumista voidaan hallita ja varjella erilaisilta sairauksilta. Laura
yritti hallita ruumiinsa muutoksia paastoamalla ja käyttämällä erilaisia tuotteita. Niistä ei
kuitenkaan ollut apua.
Laura vertasi itseään paljon siihen, mitä hän oli ennen sairastumistaan. Erityisen vaikeana hän
koki sen, ettei ollut sairastumisensa jälkeen enää niin kuin muut. Hän häpesi erilaisuuttaan.”Siihen
asti sain tuntea olevani yksi muista, tavallinen ja normaali nuori.” (A04) ”Se oli aika hirveetä
sillon tietysti se, ettei ollu niin ku muut ja se, et herätti hirveesti huomiota toisissa ihmisissä. Ja
se, että sitä pelkäs, et tuleeko sitä hyväksytyksi muitten seurassa.” (H05) Erityisesti murrosiässä
nuori kokee, että hänen pitää olla muiden kaltainen eikä hän saa paljastaa ruumiillisia heikkouksi-
aan tai niitä ruumiillisia puoliaan, joita muut voivat haavoittaa (Aalberg & Siimes 2007, 243–244).
Lauran normaaliuden kokemusta pahensi entisestään sairastumisen jälkeen alkanut koulukiusaami-
nen, mistä hän edelleen puhui vaikeana asiana. Kiusaaminen vaikutti kielteisesti myös hänen itse-
tuntoonsa. ”Niin ku laski hirveesti mun itsetuntoo, ja en halunnu hirveesti olla ihmisten luona.
Tietysti aika reippaasti menin kouluun, vaikka siinä iässä aika julmaa pilkkaa sain osakseni
kyllä. En unohda niitä ikinä. Et ainakaan en oo tässä reilun kymmenen vuoden aikana unohta-
nu, et miten julmaa pilkka on siinä iässä, jos et oo niin ku kaikki muut, kaunis ja hoikka. Tosi
pienistä asioista löyty pilkan aihetta.” (H05)
Äkillisen stigmatisoitumisen myötä henkilö huomaa usein negatiivista muutosta suhtau-
tumisessa persoonallisuuteensa. Tämä voi osaltaan johtaa persoonan muuttumiseen entises-
tään. Goffman (1963, 157) pitää stigmaan suhtautumisessa merkittävänä sitä, mitä muuta
ihmisestä stigman lisäksi tiedetään. Lauraa kiusasivat ihmiset, jotka tunsivat hänet ennen
sairastumista. Koulukiusaamisen teki entistä vaikeammaksi se, että se kohdistui Lauralle
muutenkin vaikeaan asiaan. Jotkut nuoret vahvistivat Lauran poikkeavuuden kokemusta jul-
kisella nimittelyllä. Koulukiusaaminen vaikutti Lauraan ja hänen kokemukseensa itsestään.
Yli kymmenen vuoden aikakaan ei ollut kokonaan poistanut kiusaamisen aiheuttamaa tuskaa.
On mahdoton sanoa, miten paljon Lauran kielteiseen sairauskokemukseen vaikutti kiusaami-
nen. Kiusaaminen pahensi sairauden muutenkin tuomien tunteiden ja kokemusten käsittelyä.
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Koulukiusaaminen liittyi erityisesti turvotukseen, sillä Lauran paino nousi melko paljon.
Lihavuus koetaan nykyisin yhtenä merkittävänä epänaisellisuuden ja rumuuden merkkinä (ks.
Johansson 2003, 28; Leijola 2001), ja se on yksi merkittävimmistä stigmatisoivista ominai-
suuksista. Lihavuuteen liittyvä sosiaalinen stigma on jopa niin yleinen, että esimerkiksi ang-
loamerikkalaisessa lihavuuskeskustelussa ja tutkimuksessa on ryhdytty käyttämään erityisiä
käsitteitä painoon ja lihavuuteen liittyen. Lihavuuteen liittyvä stigma on weight stigma ja
painon perusteella tapahtuva syrjintä weight-based discrimination. (Harjunen 2004, 244–245.)
Goffmanin jaottelun pohjalta Brink (1994, 291–293) on todennut, että lihavuus stigma-
tisoi henkilön yhtäältä näkyvän eli normista poikkeavan ulkonäön vuoksi ja toisaalta näky-
mättömän eli lihavien ihmisten oletetun moraalisen heikkouden takia. Lihava ruumis nähdään
yleisesti merkkinä myös moraalisesta rappiosta. Lauran koulukiusaaminen kertoo osaltaan
siitä, että ajatus lihavuuden häpeällisyydestä on iskostunut osittain jo myös lapsiin ja nuoriin.
Goffmanin (1963) stigma-teorian perusajatuksena on, että yksilö sisäistää kielteisen poik-
keavuutensa erityisesti sosiaalisessa vuorovaikutuksessa saamansa kohtelun ja palautteen
kautta. On kulttuurisesti määriteltyä, mikä nähdään kielteisenä poikkeavuutena. Lauran ko-
kemukset olivat osaltaan vahvistamassa yhteiskunnassamme vallitsevaa lihavuuden stigmaa.
(Johansson 2003.) Lihavuuden yleisyydestä huolimatta se on edelleen stigmatisoiva asia. Tätä
voidaan ihmetellä esimerkiksi Jacobyn, Snapen ja Bakerin (2005) käsityksen pohjalta. Heidän
mukaansa ihmisten tieto vähentää stigmatisoitumista, minkä seurauksena itseä koskevaan
stigmaan voidaan myös itse suhtautua paremmin. Ajattelen lihavuuden stigmaa lisäävän sen,
että liikalihavuuden haitat ovat yleisesti tiedossa. Kaikki tietävät lihavuuden terveysvaikutuk-
set ja laihdutuskeinot, joten kaikkien oletetaan haluavan lihavuudesta eroon muistakin kuin
ulkonäkösyistä. Kyseisestä syystä Jacobyn ym. näkemys saattaa kääntyä päinvastaiseksi, sillä
tällöin juuri tieto lisää lihavuuden stigmatisoimista.
Laura kertoi ymmärtäneensä aikuisena, että murrosiän ulkonäkömuutokset tekivät asias-
ta entistä vaikeamman. Hän puhui murrosikään luonnollisesti kuuluvasta kriittisyydestä ulko-
näköä ja vartaloa kohtaan. Tämä ei kuitenkaan auttanut Lauraa sairastumisen aikoihin, vaan
hän oli ymmärtänyt asian vasta myöhemmin. Myös Lauran kiusaajien osittainen ymmärtämi-
nen ilmeni hänen ”siinä iässä” -puheistaan. Hän koki, että aikuisena sairastuminen olisi ollut
paljon helpompaa, sillä asian käsittelemiseen olisi ollut tällöin kypsyyttä. Goffman (1963) ei
ota kantaa stigman ja iän suhteeseen. Hän ei käsittele sitä, että stigman kantaminen olisi vai-
keampaa esimerkiksi murrosiässä.
Laura näki sairastumisvaiheen hyvänä puolena sen, ettei hän tiennyt mitään lääkkeiden
tuomista sivuvaikutuksista. Tällöin hän olisi saattanut jättää lääkkeet ottamatta tai olisi aina-
kin kapinoinut enemmän niiden syömistä vastaan. Hän ajatteli jälkeenpäin, että kyseisessä
tilanteessa piti valita joko ulkonäkö tai kohtalainen terveys.
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4.5 Ulkonäön kokemus ikääntyessä
auran SLE tasoittui kuukausien kuluessa, hänen kuntonsa koheni ja lääkitystä pienennet-
tiin. Sairaus on kuitenkin aktivoitunut useita kertoja uudelleen. Sairauden aktivoituessa
Lauran ulkonäkö muuttui myös näkyvien ihottumien ja hiustenlähdön myötä. Tällöin hän
joutui käyttämään enemmän turvottavia lääkkeitä. Tämän hän koki hyvin vaikeana asiana.
Laura sanoi, ettei hän edelleenkään ole tottunut ja usko tottuvansa siihen täysin koskaan.
Laura sai elää hyvää vaihetta sairautensa kanssa lukioikäisenä. Noin 20-vuotiaana SLE
puhkesi kuitenkin uudelleen erittäin aktiivisena. Tätä hän piti yhtenä elämänsä vaikeimmista
vaiheista. Tällöin Lauran elämänhalu ja itsetunto olivat hyvin alhaalla sairauden pahenemisen
vuoksi, ja hän näki itsessään vain huonoja puolia. Sairauden aktivoituessa myös ulkonäkö-
muutokset lisääntyivät. Hiuksia lähti enemmän, kasvojen turvotus lisääntyi ja kasvoille tuli
ihottumaa. Ulkonäön muuttuminen uudelleen lisäsi Lauran sairautta kohtaan tuntemaansa
surua ja vihaa.
Tutkimushetkellä viimeisin Lauran SLE:n aktivoituminen oli tapahtunut talvella 2004.
Hän joutui sairaalaan ja purki huonokuntoisena sairauden ja vaikean tilanteen tuomaa pahaa
oloaan päiväkirjaansa: ”Kukaan ei ymmärrä, miten vaikeaa on kestää kasvojen turpoami-
sen kanssa ja hiusten lähdön. Se tulee olemaan tosi rankkaa. Haluaisin olla niin kuin toi-
setkin.” (PK04) Laura ei jaksanut käydä koulua, ja hänellä oli huoli monesta käytännön asias-
ta ja tulevaisuudestaan. Silti sairauden aktivoitumisen aiheuttamat ulkonäkömuutokset olivat
päiväkirjassa korostuneimmin esillä. Se oli ensimmäinen ja suurin Lauraa ahdistanut asia,
vaikka lääketieteelliseltä kannalta hänen olisi voinut olettaa olevan enemmän huolissaan ter-
veydestään. Myös Halen ym. (2006) tutkimukseen osallistuneet SLE:tä sairastavat naiset
sanoivat itsetunnon laskeneen SLE:n myötä. He pyrkivät näyttämään mahdollisimman nor-
maaleilta kosmetiikan ja vaatetuksen avulla. Halen ym. (2006) mukaan sairauden aiheuttamat
ulkonäkömuutokset ovat toisinaan niin vaikeita, että terveydenhoitohenkilökunnan tulisi kiin-
nittää enemmän huomiota erilaisiin psykososiaalisiin tekijöihin SLE:tä sairastavien ihmisten
kokemissa ulkonäkömuutoksissa.
Ulkonäön muuttuminen oli välillä niin huomattavaa, että Laura koki sen häpeällisenä ja
huomiota herättävänä asiana eli stigmana. Lauran sairaus ei ollut koko ajan stigmatisoiva,
sillä sen ulkoinen näkyvyys vaihteli sairauden kulun mukaan. Sairastuessaan uudelleen Laura
joutui sopeutumaan aina uudestaan stigman kanssa elämiseen. Tällöin hänen kokemuksissaan
oli nähtävissä samankaltaisuuksia murrosiän kokemusten kanssa. Hän oli aina epätoivoinen
ulkonäkömuutoksiensa ja kuntoutumisensa takia. Erona kokemuksissa oli kuitenkin se, että
hän ei kohdannut asioita ensimmäistä kertaa. Niiden raskauteen saattoi kuitenkin vaikuttaa
juuri se, että hän tiesi, mitä mahdollisesti tulee tapahtumaan. Myös aikaisempien kokemusten
ahdistus muistui mieleen samankaltaisen tilanteen toistuessa. Goffmanin (1963) teoria ei ota
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suoraan kantaa stigman asteen vaihtuvuuteen. Teoriaa voi kuitenkin soveltaa näkemykseen,
että stigma voi tulla yhtäkkiä uudelleen, kun ihminen on jo sopeutunut ajatukseen elämänku-
lun jatkumisesta ilman aktiivisesti vaikuttavaa sairautta. Lauran elämässä se tarkoitti sitä, että
terveempinä jaksoina hän voi hyvin ja näytti suhteellisen normaalilta. Tottuessaan olemaan
taas niin sanottu normaali oli poikkeavuuteen sopeutuminen hänelle vaikeampaa. Näin ajatel-
len Goffmanin moraalisen uran määrittely toteutui Lauran elämässä vaihtelevasti. Hän sosi-
aalistui sairauteensa vahvemmin sen aktiivisempina vaiheina, jolloin se näkyi myös selvem-
min hänen ulkonäössään. SLE:n rauhallisempina aikoina hän puolestaan sosiaalistui olemaan
yksi muiden joukossa.
Goffmanin (1963, 45) mukaan samantyyppisen stigman omaavilla ihmisillä on yleensä
samanlainen moraalinen ura eli samantapainen käsitys itsestään ja tilastaan. Suhtautumisen
syyt ja seuraukset ovat sidoksissa sosiaalisiin suhteisiin. Yksilö oppii näkemään poikkeavuu-
tensa suhteessa normaaliin havainnoimalla sitä, miten normaalit suhtautuvat kyseiseen stig-
maan. Vaihtoehtoisesti yksilö oppii sen muiden ihmisten suhtautumisen seurauksien kautta.
Jos Lauran käsitys itsestään eli hänen moraalinen uransa vaihteli eri sairauden- ja elämänvai-
heissa, ei voi sanoa, että muiden SLE:tä sairastavien ihmisten moraalinen ura vaihtelee samal-
la tavalla ja samassa tahdissa. On siis mahdollista, että saman stigman omaavilla ihmisillä on
samantapaisia kokemuksia asioista, mutta heidän moraalinen uransa ei voi olla koko ajan
identtinen. Lisäksi on mahdotonta, että kaikilla SLE:tä sairastavilla on samanlainen käsitys
itsestään ja stigmastaan. Ihmisten kokemukset ovat erilaisia, koska niihin vaikuttavat esimer-
kiksi erilaiset sosiaaliset ympäristöt, oman identiteetin kokemukset ja elämänkulun tapahtu-
mat. Toinen SLE:tä sairastava ei välttämättä välitä ulkonäkömuutoksistaan eri elämäntilan-
teissa, kun toinen kokee sen raskaana asiana. Moraalinen ura voi vaihdella myös saman ihmi-
sen elämässä esimerkiksi sosiaalisten suhteiden muuttuessa.
Syksyn 2004 haastattelussa Laura kertoi, että hänen ulkonäkönsä ei ole hänen toiveittensa
mukainen. ”Iho on ohut ja kuiva ja tota kaikenlaiset ihottumat tulee ja ei sitä niin ku oo ihan
sellanen, mitä haluais olla.” (H04) Vuosi myöhemmin Laura suhtautui tasapainoisemmin sai-
rauteensa ja ulkonäköönsä. ”Mullahan ei oo edelleenkään tuuheeta tukkaa, eikä kapeita kasvoja,
mut ei mulla oo mitään valittamistakaan.” (H05) ”Nyt sairauteni ei näy päällepäin. Tietenkin
edessä on vielä niitä aikoja, jolloin lääkkeet tai SLE vievät hiuksiani ja turvottavat.” (A05)
Laura huomasi ulkonäössään tapahtuneet muutokset yleensä valokuvista vasta jälkeenpäin. Hän
joko tottui ulkonäkömuutoksiin tai ei kiinnittänyt niihin erityistä huomiota.
Eri tutkimuslähteistä eli haastatteluista, kirjoitelmista ja päiväkirjasta oli nähtävissä
Lauran vaihtelevia kokemuksia ulkonäöstään. Hän kertoi ulkonäkötyytymättömyytensä ole-
van pitkälle sidoksissa sairauden kulkuun ja muihin elämänvaiheisiin. Näkemystä havainnol-
listivat Lauran haastatteluissa piirtämät elämänkulkukaaviot (kuvio 5 ja 6). Ensimmäisen
kaavion Laura teki syksyllä 2004 (kuvio 5). Se kuvaa onnellisuutta elämänkulussa. Y-akse-
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lilla on elämänkulku ja X-akselilla ikä. Nollakohta (0) on neutraali kokemus elämänkulun
vaiheesta, + kuvaa positiivista kokemusta ja – negatiivista kokemusta. Tehtävään pyydettiin
piirtämään omaa elämänkulun onnellisuutta kuvaava käyrä. Toisen hän teki syksyllä 2005
(kuvio 6), ja se kuvaa ulkonäkötyytyväisyyttä elämänkulussa. Y-akselilla on ulkonäkötyytyväi-
syys elämänkulussa ja X-akselilla ikä. Nollakohta (0) on neutraali kokemus elämänkulun vaiheesta,
+ kuvaa positiivista kokemusta ja – negatiivista kokemusta.
Kuvio 5. Iän ja elämänkulun onnellisuutta kuvaava käyrä
Kuvio 6. Ikää ja ulkonäkötyytyväisyyttä kuvaava käyrä
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On huomionarvoista, että vuoden välein tehtyjen ja eri aihetta koskevien kuvioiden linjoissa
on paljon yhtäläisyyksiä. Laura on piirtänyt elämänkulkukäyrään vaikean vaiheen ulkonäkö-
käyrää myöhemmäksi, vaikka kuvioiden on tarkoitus kuvata samaa vaikeaa vaihetta. Vähän
yli 20-vuotiaana koettua sairauden aktivoitumisvaihetta Laura piti yhtenä elämänsä vaikeim-
mista ajoista. Hän oli onnellinen elämän muista asioista, minkä sairaus hänen kokemuksensa
mukaan muutti yllättäen. Tässä kohtaa hän ei kuitenkaan piirtänyt ulkonäköä käsittelevää
käyrää aivan asteikon alas. Tähän saattoi osaltaan vaikuttaa vakituinen poikakaveri. On myös
mahdollista, että Lauran ulkonäkökuvio olisi ollut erilainen, jos hän olisi piirtänyt sen vuotta
aikaisemmin. Syksyllä 2004 hän oli paljon sairaampi kuin syksyllä 2005. Laura kertoi, että
hän kiinnittää kriittisemmin huomiota myös ulkonäköönsä, jos hän on muuten tyytymätön
elämäänsä. ”Tietysti niitä vaiheita tulee, millon pistää enempi silmään ulkonäkömuutokset.
Huonoina päivinä pienet elämän asiat tuntuu isommilta, mut ei se enää oo niin paha juttu
ollenkaan. Mut sitte ku on huonoja vaiheita, niin sitä miettii enemmän niin.” (H05)
Ulkonäöstä puhuttaessa on hyvä muistaa, että se voi olla suuri ongelma myös terveille
ihmisille. Ulkonäköongelmat eivät koske pelkästään erilaisia sairauksia sairastavia ihmisiä.
Ulkonäöllä on yleensä suuri merkitys naisten elämässä. Ulkonäöllä mitataan naisen arvoa
monessa suhteessa. Ruumis voi olla naiselle niin suuri ongelma, että ulkonäöstä huolehtimi-
nen voi nousta elämän hallitsevaksi arvoksi. Naisten ainaista ulkonäöstä huolehtimista, pa-
lautteen odottamista ja itsensä trimmaamista on alettu kutsua ruumistyöksi. (Kosonen 2004,
69.) Wolf (1996, 37) määrittää naisten kauneusvaatimuksen alkaneen erityisesti 1960-
luvulla, kun keskiluokan koulutetut naiset alkoivat työskennellä suurin joukoin suurkaupun-
geissa ja elivät yksin opiskelun ja avioliiton välisen ajan. Nykyään naiskauneuden korostami-
nen näkyy muun muassa mainoksissa (Pettrell 1992, 207–211; Määttä 1991). Myös taiteessa
ja muodissa ihannoidaan naisen ruumista (Niemelä 1995, 82).
Lauran ulkonäköön liittyvät ajatukset voisivat yhtä hyvin olla monen muun ulkonäkönsä
kanssa kamppailevan ajatuksia. Esimerkiksi aknesta tai lihavuudesta kärsivä ihminen saattaa
kokea ulkonäköön liittyvät tekijät jopa Lauraa vaikeammiksi. Myös ulkonäöltään normaali
nainen voi kokea olevansa ruma tai poikkeava. Goffman (1963) puhuukin siitä, miten kaikilla
ihmisillä on joitakin stigmatisoivia asioita. Kaikki nämä ei näy päällepäin, sillä joskus ne
voivat olla sisäisiä kokemuksellisia asioita, kuten mielenterveysongelma. Lauran elämässä se
oli sairaudenkulun mukaan muuttuva ulkonäkö.
4.6 Ulkonäkö ja poikkeavuuden kokemus
rkiajattelussa poikkeavalla tarkoitetaan jotakin tuntematonta, omituista, vieraalta tun-
tuvaa ja käsittämätöntä. Poikkeavuudeksi voidaan ymmärtää käyttäytyminen, joka ei
vastaa vallitsevia käyttäytymisnormeja. Näkökulmasta riippuen poikkeavuus saatetaan hah-
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mottaa myös sairaudeksi, synniksi, rikollisuudeksi, luonnonvastaisuudeksi tai vieraantumi-
seksi. (Salminen 1989, 23; Dinitz ym. 1975, 10–11.) Yksi ihmisen fyysisesti näkyvä erilai-
suus tai poikkeavuus on sairaus tai vammaisuus.
”No teinityttönä ku sitä huomattiin, ettei ookaan samanlainen kun muut.” (H04) Yksi
Lauran korostetuimmin esiin nostamista asioista oli kokemus poikkeavuudesta, joka oli suu-
rinta heti sairauden puhkeamisen jälkeen. Koulupoissaolojen ja jatkuvan sairastamiskierteen
lisäksi hän koki menettäneensä normaalin ulkonäön. Poikkeavuuden kokemusta lisäsi sairas-
tuminen harvinaiseen, useimmille ihmisille tuntemattomaan sairauteen. Laura koki, että hän
olisi mieluummin sairastunut johonkin tunnetumpaan sairauteen, jota ei olisi tarvinnut selitel-
lä ihmisille. Hän salasi sairautensa niin usein kuin mahdollista eikä kertonut siitä koulukave-
reilleen palattuaan puolen vuoden tauon jälkeen kouluun. Näin hän yritti ylläpitää normaaliu-
den tuntemustaan. Joskus Laura käytti äärimmäisiäkin keinoja taistellessaan tosiasioita vas-
taan ja yrittäessään saada takaisin normaaliuden tunteen. Tällaisia olivat erityisesti syömisla-
kot, joiden avulla hän yritti laihduttaa.
Helpointa Lauran oli olla kotona ja todellisiksi ystävikseen kutsumiensa ihmisten seurassa.
Vaikeinta hänen oli olla koulussa ja muussa sosiaalisessa ympäristössä, sillä hän ajatteli muiden
kiinnittävän jatkuvasti huomiota hänen poikkeavaan ulkonäköönsä. Joskus oma ulkonäkö tuntui
niin vaikealta, että hän olisi halunnut olla näkymätön. ”Koulukavereitten keskuudessa oli sitä
häpeän tunnetta, et ois melkein halunnu olla näkymätön, että ei ois herättäny sitä huomioo
siinä. Ja niin kun oisin halunnu mieluummin olla pois heidän silmistään. Oisin tietenkin halun-
nu olla semmonen vähemmän huomiota herättävä ulkonäöltäni.” (H05)
Nuorena kaverit ja johonkin ryhmään kuuluminen ovat hyvin tärkeitä. Oman minuuden
etsiminen ja epävarmuus saavat nuoret korostamaan jengiytymällä omaa erityisyyttään suh-
teessa toisiin. Siinä on kysymys Goffmanin (1963, 137–139) määrittämistä sisä- ja ulkoryh-
mistä. Sisäryhmällä Goffman tarkoittaa ryhmää, mihin ihminen luontevasti kuuluu. Ulkoryh-
mään kuuluvat sisäryhmään kuulumattomat henkilöt. Ihmiset olettavat usein automaattisesti,
että samaa stigmaa kantavat ihmiset ovat samantapaisia ja kuuluvat yhteen, samaan sisäryh-
mään, vaikka ihminen olisi luonnollisemmin osa jotakin toista ryhmää.
Sairastuttuaan Laura joutui koulun sisäryhmästä ulkoryhmään. Aikaisemmin hän kuvasi
kuuluneensa luokan äänekkääseen ja suosittuun eliittiin. Myöhemmin hänestä tuli joidenkin
eliitin jäsenten kiusaama ja hylkäämä eli ulkoryhmään suljettu. Ulkoryhmä koostui hiljai-
semmista ja sisäryhmään eri syistä kuulumattomista oppilaista. Ulkoryhmää ei yhdistänyt
sama stigma, mutta on tärkeää huomata sisäryhmän jäsenten samanlaisuus. Koulun eliitille ei
riittänyt se, että hän oli ollut aikaisemmin osa sisäryhmää. Laura karkotettiin pois, kun hän ei
ulkonäkönsä vuoksi täyttänyt sisäryhmän määrittelemiä kriteerejä. Rinnakkaisluokan muuta-
ma oppilas osoitti kiusaamalla ja hiljaisella syrjäyttämisellä, että he eivät halunneet Lauran
olevan kanssaan tekemisessä. Tämä oli osaltaan lisäämässä Lauran poikkeavuuden kokemus-
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ta. Kyseinen kategorisoiminen voi Goffmanin mukaan lisätä epävarmuuden kokemusta, min-
kä Laurakin koki.
Stigmatisoidun pyrkiessä olemaan liian normaali ihmiset eivät välttämättä osaa suhtau-
tua häneen ollenkaan. Tämä voi johtaa siihen, että esimerkiksi näkyvästä sairaudesta kärsivä
ihminen haluaa eristäytyä täysin muista samaa sairautta sairastavista ihmisistä. Hän liittoutuu
normaalien ihmisten kanssa esimerkiksi ystäviä valitsemalla ja näkee itsensä yhä enemmän ei-
stigmatisoituna, vaikka monet tilanteet tuovat stigman esille. Stigmatisoidut ihmiset eivät
usein pidä itseään erityisen poikkeavina, mutta ympärillä olevat ihmiset osoittavat heidän
erillisyytensä. (Goffman 1963, 131–135.) Laura koki, että hän on saanut paljon tukea muilta
SLE:tä sairastavilta ihmisiltä. Jotkut SLE:tä sairastavat ihmiset eivät halua olla ollenkaan
tekemisissä muiden sairastavien kanssa, sillä muiden raskaat kokemukset aiheuttavat lisätus-
kaa. Osa haluaa ajatella mahdollisimman vähän sairauttaan, joten he eivät halua myöskään
tavata muita sairastavia. Toiset puolestaan haluavat korostaa sairauden tuomaa erityisyyttään
esimerkiksi yhteisissä kokoontumisissa. Tällöin voidaan puhua sisäryhmästä, joka ilmenee
aina kokoontumisten yhteydessä. Muuten sisäryhmät eivät ole kovin selviä, sillä sairautena
SLE on hyvin tuntematon eikä sitä sairastavia osata eritellä katukuvasta kovin helposti.
Lauran poikkeavuuden kokemus oli välillä niin vahva, että hän tarkkaili jatkuvasti tun-
temattomienkin ihmisten suhtautumista itseensä. Laura mietti, huomaavatko ihmiset hänessä
olevan poikkeavuuden. Hän kertoi tarkkailleensa ihmisten katseita paljon kriittisempinä, mitä
ne jälkeenpäin ajatellen mahdollisesti olivatkaan. Laura ajatteli, että kaikki kiinnittävät huo-
miota hänen poikkeavuuteensa ja pitivät häntä sen myötä huonompana ihmisenä. Goffmanin
(1963, 65–67) mukaan näkyvä stigma onkin usein hyvin merkittävä yksilölle, sillä hänen
tulee olla joka paikassa valmis kohtaamaan se mahdollisuus, että hänen poikkeavuuteensa
kiinnitetään huomiota. Hänen pitää olla psyykkisesti valmistautunut kestämään katseita ja
jopa ulkonäköään koskevia huomautuksia.
Stigma-teoriassa on merkittävää niin kutsuttu sekoitettu kohtaaminen, eli hetki, jolloin stig-
matisoitu ja normaali ihminen ovat samassa sosiaalisessa tilanteessa ja välittömässä fyysisessä
läheisyydessä. Goffmanin sosiaalisen vuorovaikutuksen analyysi ei vaadi stigmatisoidun ja nor-
maalin välistä henkilökohtaista tuntemista ennen vuorovaikutuksen alkamista. Stigmatisoiminen
koskee perustavaa osaa yhteiskuntamme stereotyyppisestä ja ohjeita antavasta tavasta kategorisoi-
da outoja ihmisiä. Normaalin ja stigmatisoidun ihmisen kohdatessa stigman syyt ja vaikutukset
ovat vastassa molemmilta puolilta. Stigmatisoitu yksilö ei koskaan tiedä, mitä hänestä ajatellaan ja
minkälaista kohtelua hän saa. Aina hän kuitenkin pitää mahdollisena sitä, että toisen huomio kiin-
nittyy hänen stigmaansa. (Goffman 1963, 23–25, 69–70.)
Sekoitettu kohtaaminen ilmeni kaikissa niissä sosiaalisissa tilanteissa, joissa Laura koki
joutuvansa muiden ihmisten tarkkailemaksi. Hän oli sosiaalisissa tilanteissa varuillaan perhet-
tään ja muita läheisiä ihmisiä lukuun ottamatta. Laura arvioi jokaisen ihmisen sen perusteella,
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oliko näiden katseessaan tai käyttäytymisessään jotain erityistä. Jokaisen saamansa pitkän
tuijotuksen hän selitti poikkeavalla ulkonäöllään. Jälkeenpäin Laura eritteli kokemuksiaan
objektiivisemmin, jolloin hän ymmärsi tulkinneensa ihmisten katseet kriittisemmiksi kuin ne
mahdollisesti olivatkaan. Sairauden ollessa aktiivisena Laura sanoi olevansa kuitenkin varma,
että ihmiset tuijottivat häntä normaalia enemmän.
Sekoitetun kohtaamisen hetket ovat yleensä nopeasti ohimeneviä, joten ihmisten välit-
tämät ja stigmasta kärsivän henkilön tulkitsemat viestit voivat olla myös virheellisiä. Jos
ihminen kärsii stigmastaan hyvin paljon, on todennäköistä, että se näkyy hänen käyttäytymi-
sessäänkin jollakin tavalla. Jokainen tuijotus ei välttämättä merkitse mitään. On mahdollista,
että jollekin on luontevaa katsoa toista ihmistä pitkään eikä hän tarkoita sillä mitään erityistä.
Koska Lauran poikkeavuuden kokemus oli hyvin vahva, on myös mahdollista, että hänen
varuillaanolonsa lisäsi ihmisten tuijottamista. Jotkut ihmiset mahdollisesti vaistosivat, että
Laura oli varuillaan ja käyttäytyi erilailla. Lauran kokemat tunteet olivat kuitenkin todellisia,
kun hän kohtasi ihmisten reaktioita erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa. On myös mahdollista,
että stigmasta kärsivälle kehittyy kyky erottaa aito ja epäaito käyttäytyminen toisistaan muita
ihmisiä herkemmin, koska hän tarkkailee ihmisten käyttäytymistä keskimääräistä enemmän.
Poikkeavuuden kokemuksen myötä Laura sanoi tuntevansa itsensä epävarmaksi ja itse-
tuntonsa alhaiseksi. Sairauden aktiivivaiheissa tunne oli aina samankaltainen. Lauran SLE:n
hoidossa turvottavan kortisonin lääkeannosta nostettiin ja laskettiin sairaudenkulun mukaan.
Lauran kokemukset ovat verrattavissa vitiligo-sairautta eli valkopälviä sairastavien ihmisten
kokemuksiin. Vitiligo on sairaus, jossa ihoon tulee valkoisia alueita, jotka yleensä laajenevat
vallaten lopulta koko kehon. Englantilaisessa tutkimuksessa tutkittiin vitiligo-sairauden vai-
kutusta sairastavien elämään. Tutkimustulosten mukaan ihmiset kokivat sairauden ruumiilli-
sen näkyvyyden monella tavalla. Useat surivat sitä erilaisissa tilanteissa, kuten uimarannoilla
tai juhlissa. Talven jälkeen kevät ja kesä koettiin vaikeaksi, kun muut vähensivät vaatetusta ja
ruskettuivat. Kun peitti ihonsa vaatteilla, ei voinut nauttia auringostakaan. Myös sairauden
pahenemista surtiin. Jotkut kokivat valokuvien katsomisen ahdistavaksi, sillä kuvista oli näh-
tävissä sairauden todellisuus. Ihmiset olivat välillä häpeissään erilaisissa sosiaalisissa tilan-
teissa, kun he joutuivat kauhistuneiden katseiden, tuijotusten ja kyselyjen kohteeksi. Joku
tutkimukseen osallistuneista alkoi pelätä esiintymisiä työssään toisten kokiessa uuden ihmis-
suhteen solmimisen ahdistavaksi. Eräs pelkäsi jo etukäteen parisuhteensa kärsivän sairauden
pahenemisen myötä. Tutkimuksessa oli kuitenkin heitäkin, jotka kokivat avoimen puhumisen
auttavan sairaudesta selviytymisessä. (Kent 2000.)
Tuntiessaan ulkonäkönsä suhteellisen normaaliksi Laura kertoi olevansa itsevarmempi ja
iloisempi. Konkreettisena esimerkkinä hän mainitsi, että poikkeavuus tuntui esimerkiksi per-
hejuhlissa, missä ihmiset ovat laittautuneet mahdollisimman kauniiksi. ”Mulla tulee semmo-
nen olo, et voi ei, miks mun naama on niin pyöree ja ne ottaa kuitenkin valokuvia siellä
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häissä tai missä me ollaankin. Et siinä tulee sellanen olo, et miks en minä voi olla niin kun
nää muut.” (H04) Erityisesti valokuvien ottaminen tuntui Laurasta joskus vaikealta. Tällöin
hän mietti, näkyvätkö hänen ohuet hiuksensa tai turvonneet kasvonsa huomiota herättävästi.
Lauran elämässä oli myös päinvastaisia tilanteita, jolloin hänen sairautensa selvemmästä
näkymisestä olisi ollut hyötyä. Laura korosti useaan kertaan, että joskus hänelle oli ollut hait-
taa siitä, ettei sairaus näy tarpeeksi päällepäin. Nuoren ihmisen itsestään selvänä pidetty ter-
veys toi joskus vaikeita tilanteita. Hyvin väsyneenä ja sairaana hän ei jaksanut toimia, kuten
terveet ihmiset. Ihmisten ”juokse sinä nuoremmaksesi” -huomautukset vaikeuttivat joskus
yksittäisiä tilanteita työpaikalla. Kyseisestä syystä Laura koki, että sairauden aktiivivaiheissa
voisi olla helpompaa, jos sairaus näkyisi selvemmin päällepäin. Käsite sairaan rooli peruste-
leekin biologisen häiriötilan yhteyden ihmisen sosiaaliseen todellisuuteen (Parsons 1951).
Terveyssosiologian klassikko Talcott Parsons26 (1951, 436–437) määrittää sairaan roo-
liin kuuluvaksi neljä ominaisuutta. Ensinnä sairaan rooli on vapautus normaaleista roolivel-
vollisuuksista. Se on myös vapautus vastuusta. Tämä viittaa toiseksi siihen, että sairasta ei
pidetä vastuullisena tilastaan. Sairas ei ole halunnut sairautta itselleen, eikä hän mahda sille
mitään. Kolmanneksi sairaan rooliin kuuluu velvollisuus haluta parantua niin pian kuin mah-
dollista. Neljänneksi sairaan roolin omaksuneella on velvollisuus hakea pätevää apua ja tehdä
yhteistyötä lääkärin kanssa parantuakseen. Kroonisessa sairaudessa sairaan roolista irrottau-
tuminen ei kuitenkaan kokonaan onnistu, vaan ihminen on erikoisasemassa. Parsonsin kehit-
tämä sairaan roolin käsite on vaikuttanut paljon terveyssosiologiaan. Lillrank ja Seppälä
(2000, 104) pitävät kuitenkin Parsonsin kuvaamaa sairaan rooliin asettumista pulmallisena.
Heidän mukaansa vain osalla ihmisistä kroonisen sairauden kanssa eläminen on niin hallitse-
vaa, että sitä voitaisiin pitää roolina.
Pitkään kroonista sairautta sairastaneesta ihmisestä voi olla vaikea sanoa, miten vahvasti
hän on omaksunut sairaan roolin. Toinen kroonisesti sairas voi heittäytyä sairaaksi pienestä-
kin oireesta toisen yrittäessä välttää sairaan roolia viimeiseen asti. Yhtäältä rooli voi olla jo
niin vahva osa omaa olemista, että sitä ei välttämättä huomaa. Toisaalta sairauden vaikeus
voi pakottaa sairaan rooliin, halusi sitä tai ei. Tämän tutkimuksen perusteella ei voi arvioida,
miten paljon Laura on elänyt sairaan roolissa. Yhtäältä hän opiskeli ja kävi töissä niin paljon
kuin jaksoi. Toisaalta hän kertoi sairaudestaan ihmisille todella helposti ja halusi ihmisten
tietävän hänen oireistaan ja sairautensa vaiheesta.
Goffmanin (1963, 157) mukaan sairauteen kuuluvasta poikkeamisesta pitäisi puhua
normaalina poikkeamisena. Tällä hän tarkoittaa sitä, että sairaus on poikkeava tila mutta niin
26  Terveyssosiologian katsotaan alkaneen Talcott Parsonsin teoksesta The Social System (1951).
Teoksessa Parsons käytti lääkärin ja potilaan välistä suhdetta esimerkkinä havainnollistaakseen teo-
reettisen näkemyksensä tämän sosiaalisen järjestelmän avulla. Teorian pohjalta syntyi terveyssosio-
logian rakenteellis-funktionaalinen suuntaus 1950-luvulla. (Mannila 2000, 13–17.)
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tavallista, että se tulisi nähdä normaalina. Sairauksia kohtaan on kuitenkin edelleen ennakko-
luuloja, joten Goffmanin poikkeavuutta käsittelevät ajatukset ovat edelleen ajankohtaisia. On
tärkeä pohtia sairauksiin kohdistuvaa ennakkoluuloista suhtautumista. Sairauksiin liittyvä
julkinen keskustelu on kuitenkin osaltaan lisännyt Laurankin kasvanutta itsevarmuutta olla
avoin sairastamiseensa ja ulkonäköönsä liittyvissä asioissa. Viimeisten vuosien aikana Laura
kertoikin puhuneensa avoimemmin sairaudestaan. ”Nyt minä koen, että oon tullu jonkun
vuoden sisällä siihen tilaan, etten enää piilottele sitä. Jätin sen yleensä mainitsematta joka
paikassa missä olin, mut nyt tuntuu siltä ja se ei koskaan lähe pois, niin miks minä sitä
piilotan.” (H04)
4.7 Ulkonäkö ja sosiaaliset suhteet
un Laura palasi kouluun puoli vuotta sairastumisensa jälkeen, hän oli entisestään muut-
tunut ihminen niin ulkonäöltään kuin ajattelumaailmaltaankin. Hänen piti uudestaan
etsiä sosiaalinen paikkansa koulukaveriensa joukossa. Sairauden tuomat kokemukset, ulkonä-
kömuutokset ja pitkä sairaalassaolo olivat tehneet hänestä aikaisempaa surullisemman ja
epävarmemman. Hän ei tiennyt, miten paljon muut tiesivät hänelle tapahtuneista asioista ja
SLE:stä. Laura ei halunnut puhua sairaudestaan. Hän yritti elää kuin mitään ei olisi tapahtu-
nut. Goffman (1963, 88–90) puhuu sosiaalisesta tunnistamisesta, jossa toinen henkilö tun-
netaan henkilökohtaisesti ja hänen elämästään tiedetään jotakin virallista, kuten sairaskerto-
mus. Sosiaalinen tunnistaminen voi muotoutua viralliseksi leimautumiseksi, mistä saattaa
seurata virallista tai epävirallista sosiaalista kontrollia. Lauran kohdalla sosiaalinen tunnis-
taminen tarkoitti sitä, että hänestä kulki juttuja, joiden kautta ihmiset olettivat tietävänsä hä-
nestä enemmän kuin todellisuudessa tiesivätkään. Laurasta tulikin pian koulukiusattu, ja jot-
kut Lauraa tuskin tuntevat nuoret nimittelivät häntä ulkonäön vuoksi. Hänestä tuli hiljainen ja
syrjäänvetäytyvä. Laura kertoi saaneensa hyväksyntää yllättäviltä tahoilta, kuten luokan ujoil-
ta ja hiljaisilta oppilailta. Laura korosti useaan otteeseen, että sairastumisen myötä hänen
todelliset ystävänsä erottuivat. Heistä monet olivat edelleen säilyneet hänen ystävinä. Myös
hänen oma asenteensa erilaisia ihmisiä kohtaan avartui.
Sairastumisensa jälkeen Laura olisi halunnut eristäytyä ja olla vain kotona omassa huo-
neessaan. Hän ei halunnut lähteä mihinkään, missä oli muita ihmisiä. Laura ei osannut sanoa
tarkasti, olivatko eristäytymisen syyt pelkästään ulkonäköön liittyviä asioita. Laura arveli,
että sosiaalisten suhteiden välttelemiseen liittyi pelko, ettei hän tule hyväksytyksi. Hän pelkäsi
lähteä suuriin tapahtumiin, joissa oli paljon ihmisiä. Joka tapauksessa hän kertoi hävenneensä
itseään. ”Tietysti ajattelin, et toi varmaan huomaa, et mulla on joku outo juttu, tai ku sitä
itsetuntoo laski kaikki ulkonäkömuutokset, mitkä ei ainakaan ollu mitään hirveen positiivi-
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sia. Kyl sitä mietti, et onkohan siellä nyt paljon ihmisiä ja mitähän ne ajattelee.” (H05)
Näkyvä ihosairaus voi vaikuttaa itsetuntoon ja sosiaalisten tilanteiden välttelemiseen ainakin
niin, että halutaan mahdollisimman hyvin peittää näkyvä ihottuma (Reinikainen 2003, 39).
Goffman (1963, 19) puhuu stigmasta kärsivän ihmisen hyväksytyksi tulemisen tarpees-
ta, joka on merkittävä tekijä stigmatisoitujen ihmisten elämässä. Hyväksytyksi tulemisen
tarve voi johtaa äärikeinoihin stigman peittämisessä, mikä Lauran elämässä ilmeni ihmisten
välttelemisenä ja laihdutuskuureina. Laura olisi ollut valmis tekemään mitä tahansa, jotta hän
olisi saanut kauniin ulkonäön takaisin. Goffmanin (1963, 71) mukaan ihmisten, joiden ei ole
pakko jakaa yksilön stigmaa ja jotka ovat hänen kanssaan vain vähän tekemisissä, voi olla
helpompi hyväksyä hänet verrattuna heihin, jotka ovat hänen kanssaan koko ajan tekemisessä.
Goffmanin ajatus on sovellettavissa niihin Lauran koulukavereihin, jotka muuttuivat Lauran
sairastumisen jälkeen kiusaajiksi. He eivät jostain syystä pystyneet hyväksymään muuttunutta
Lauraa. Lauran perhe ja ystävät säilyivät hänen lähellään kuitenkin varauksetta, joten Goff-
manin ajatus ei siinä suhteessa pitänyt Lauran elämässä paikkaansa.
Seppälä (1998, 50) viittaa Scamplerin ja Hopkinsin (1986; 1990) tutkimuksiin, joissa he kä-
sittelivät epilepsian stigmatisoivia vaikutuksia aikuisiällä. Seppälä pitää mielenkiintoisena tutki-
muksen löytönä sitä, että mitä pahempana asiana vanhemmat pitivät lapsensa sairautta, ja mitä
vähemmän he puhuivat siitä lapsensa kanssa, sitä enemmän lapsi koki epilepsian salattavana asia-
na. Lauran elämässä tämmöinen seikka ei tullut esiin. Seppälän (1998, 116) tutkimuksen mukaan
epilepsiaa sairastavista ne, jotka eivät olleet kertoneet sairaudestaan paljon ulkopuolisille, olivat
kohdanneet vähemmän epäluuloa kuin asiasta paljon puhuneet ihmiset.
Sisukkaat ystävät vaikuttivat siihen, että Laura lähti pikku hiljaa kodistaan muuallekin
kuin kouluun. Hän kertoi saaneensa vahvistusta itsetunnolleen ystävien kautta, jotka hyväk-
syivät hänet sellaisena kuin hän oli. Laura muisteli myös kiitollisena, että jotkut ystävät käyt-
täytyivät kuin hänen ulkonäössään ei olisi tapahtunut mitään muutosta. Näitä ystäviä voidaan
Goffmanin (1963, 42) mukaan kutsua nimellä viisaat. He tietävät yksilön stigmasta mutta
pystyvät selittämään hyväksyttävän syyn poikkeavuudelle tai poikkeavalle käytökselle. Niin
sanottuja viisaita ovat esimerkiksi sairaanhoitajat ja poliisit, jotka tietävät asiakkaittensa
stigmoista mutta suhtautuvat niihin luontevasti ja toimivat kuin eivät huomaisi mitään. Hei-
dän viisaana toimimista perustelee heidän ammattinsa, jossa he ovat tottuneet toimimaan
stigmaa kantavien ihmisten kanssa. Esimerkiksi psykiatrisen sairaanhoitajan työssä ilman
erilaisia stigmoja elävä ihminen on poikkeava.
Toinen tyyppi viisaasta ihmisestä on henkilö, joka syystä tai toisesta elää stigmatisoidun
ihmisen lähellä. SLE:tä sairastavien elämässä tällaisia viisaita voivat olla esimerkiksi per-
heenjäsenet. Lauran elämässä jotkut hänen ystävistään pystyivät nuoresta iästään huolimatta
ymmärtämään sairauden tuomat muutokset ja toimimaan viisaina. Näiden ihmisten merkitys
Lauran sairastumisen jälkeisessä elämässä oli suuri.
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Wilson ja Luker (2006) käyttivät Goffmanin stigma-teoriaa syöpäpotilaiden, sairaalan
hoitohenkilökunnan, tukiryhmien ja vierailijoiden välisiä suhteita käsittelevässä tutkimukses-
saan, jossa tarkasteltiin myös sosiaalista vuorovaikutusta sairaalan ja ulkopuolisen maailman
välillä. Goffmanin teorian, jonka mukaan vertaiset määriteltiin sisäryhmäksi ja vierailijat
viisaiksi, todettiin olevan yhä ajankohtainen. Syöpää sairastavat ihmiset näkivät sairaalan
ulkopuolisen maailman siviilipaikkana, missä he kokivat erilaisia ongelmia, kuten kohtuuton-
ta tuijottamista, välttelyä ja hienotunteisuuden puutetta. Sairaalassa he eivät kokeneet olevan-
sa stigmatisoituneita vaan yhtä vertaistensa ja vierailijoiden yhteisössä. Jotkut tosin kokivat
sairaalan eristävän heidät sosiaalisesti ja olevansa alempaa yhteiskuntaluokkaa syöpäpotilai-
den yhteisössä.
Tuntemattomat ihmiset olivat kohdelleet Lauraa etupäässä asiallisesti, vaikka murrosiäs-
sä hän sai kuulla pyöreyteensä kohdistuvia nimittelyjä aivan vieraalta ihmiseltä. Goffmanin
määrittämän sosiaalisen informaation yhtenä ilmenemismuotona voi pitää tuijottamista. Se on
yleensä merkki siitä, että ihmisessä on jokin huomiota herättävä piirre. Ihmiset yrittävät taval-
lisesti peittää suoran tuijottamisen, vaikka Lauralla oli kokemuksia siitäkin. ”Tietysti välillä
tulee jonkin sortin tuijotusta tai semmosta, eikä ihmiset tuu suoraan kysymään. Jotenkin
sellanen olo, et ne pikkasen jopa säälii, et voi voi tyttöä kun sul on tollanen.” (H05) Huo-
mautukset posliininuken kasvoista ja kysymykset mahdollisesta raskaana olemisesta Laura oli
pystynyt ottamaan suhteellisen neutraalisti, vaikka ne häntä välillä harmittivatkin.
Lauran epävarmuuden tunne sosiaalisissa tilanteissa oli lähes suoraan verrannollinen hä-
nen sairautensa vaiheisiin. Yleensä hän kertoi olevansa sosiaalinen ja helposti kontakteja
luova ihminen, mutta suuret kortisoniannokset tekivät hänet levottomaksi ja epävarmaksi.
Myös ulkonäön muuttuminen lisäsi hänen epävarmuuttaan. Tällöin hän vältteli sosiaalisia
tilanteita. ”Yleensä välttelen sillon, kun se aktiivivaihe on kovana päällä. Silloinhan sitä
hoidetaan aina kortisonilla. Kortisonihan ei sovi kovin suurena annoksena mulle. Kortiso-
ni tekee mut yliaktiiviseks ja keskittymiskyky katoaa. Ei kokonaan katoa mut aika vähän se
jää, ja mä en välttämättä pysty täysin hallitsemaan itteäni, jolloin minä pelkään, että on-
nistunko minä jossain sosiaalisissa tilanteissa antamaan itestäni fiksun kuvan.” (H04)
Kyseiset tilanteet ja tuntemukset korostuivat erityisesti juhlissa, joissa ihmiset olivat laittau-
tuneet mahdollisimman hyvännäköisiksi. ”Jotkut hienot juhlat, missä kaikki oli hirveen
kauniita niin siinä miettii, et minä oon se ruma ankanpoikanen.” (H05)
On mahdollista, että Lauran kokema tuijotuksen kohteeksi joutuminen oli tekijä, joka oli
jättänyt häneen sosiaalisten tilanteiden arkuuden erityisesti sairauden aktiivivaiheissa. Ei ole
tarkoituksenmukaista tehdä liian suoria johtopäätöksiä, mutta ei olisi ihme, jos nuoruusiässä
koettu kiusaaminen ja tuijotuksen kohteeksi joutuminen olisivat jättäneet Lauraan vaikutuk-
sia. Laura kertoi tarkkailleensa ihmisiä ja heidän suhtautumistaan häneen enemmän silloin,
kun hän oli epävarma ulkonäkönsä takia. Sosiaalisissa tilanteissa lähetetyt tahattomatkin
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merkit, esimerkiksi ihmettelevä tuijotus, rekisteröityivät helpommin Lauran mieleen. Kysei-
nen tuijottaminen kertoi siitä, että stigmatisoiminen käsittää perustavaa osaa yhteiskuntamme
stereotyyppisestä ja ohjeita antavasta tavasta kategorisoida niin sanottuja normaalista poik-
keavia ihmisiä (Goffman 1963, 69–70). Jos kaikilla ihmisillä olisi ihottumaa kasvoissa tai
asiasta olisi tarpeeksi tietoa, sitä ei pidettäisi outona.
Stigmasta kärsivä ihminen saattaa myös itse vaikuttaa stigmatisoitumiseensa. On mah-
dollista, että hän olettaa jokaisen kiinnittävän huomiota stigmaansa, ja on näin ollen jo val-
miiksi varuillaan. Valmiin stigmatisoidun roolin ottaminen voi lisätä muiden ihmisten tuijo-
tusta. Arasti ja epävarmasti käyttäytyvä ihminen voi jo olemuksensa vuoksi herättää huomio-
ta ja säälin tunteita. Tämmöinen ihminen olettaa ikään kuin valmiiksi muiden huomaavan
poikkeavuutensa, minkä johdosta hän odottaa muiden stigmatisoivan itsensä. Lauran elämäs-
sä tämän voi varovasti väittää pitäneen paikkaansa ainakin murrosiässä, sillä hänellä meni
hyvin paljon energiaa oman erilaisuutensa miettimiseen. Hän pohti paljon myös sitä, mitä
muut ajattelevat hänestä. Hän seurasi tarkasti ihmisten katseita. On mahdollista, että tämä
näkyi myös hänen käyttäytymisessään.
Muiden SLE:tä sairastavien ihmisten kanssa Lauran ei tarvinnut miettiä erilaisuuttaan. Heidän
kanssaan oleminen oli hyvin tärkeää Lauralle, sillä hän pystyi olemaan oma itsensä ilman selityk-
siä. Muiden SLE:tä sairastavien kanssa hän keskusteli monista ulkonäköönkin liittyvistä asioista,
joista Laura ei puhunut muiden ihmisten kanssa. Heidän keskuudessaan hänen ei ole koskaan tar-
vinnut hävetä ulkonäköään. Kyseisiä henkilöitä Goffman (1963, 32–36) kutsuu nimellä sympaatti-
set toiset, sillä he kärsivät samanlaisesta poikkeavuuden stigmasta ja ymmärtävät toista oman
poikkeavuutensa takia. He ovat valmiita hyväksymään toisensa stigmasta huolimatta. Samanlaisten
ihmisten joukossa stigmatisoitu ihminen voi kokea stigmansa luonnollisena osana elämäänsä ja
tuntea ryhmähenkeä ja yhteisöllisyyttä. On huomioitava, että vaikka kaikkien SLE:tä sairastavien
ihmisten sairaus ja lääkitys on yksilöllinen, sairastavien välillä on myös yhteneväisyyksiä esimer-
kiksi samojen oireiden ja lääkkeiden suhteen.
Goffmanin (1963, 137–139) mukaan ihmiset olettavat usein automaattisesti, että samaa
stigmaa kantavat ihmiset ovat samankaltaisia ja kuuluvat yhteen, samaan sisäryhmään, vaikka
ihminen olisi luonnostaan vahvemmin osa jotakin toista ryhmää. Tässä tapauksessa Goffmanin
teoria ei päde suoraan SLE:tä sairastaviin ihmisiin, sillä sairaus on Suomessa hyvin huonosti tun-
nettu. SLE:tä sairastavia yhdistää kuitenkin sama sairaus, minkä vuoksi osa heistä piti paljon yhte-
yttä keskenään. Yhteydenpidon tiiviyden ja erikoisen sairauden antaman yhteenkuuluvuuden tun-
teen vuoksi kanssakäyminen täyttää osittain sisäryhmän kriteerit. Tämän myötä kaikki SLE:tä
sairastamattomat kuuluvat auttamattomasti ulkoryhmään, sillä Lauran mukaan SLE:tä eivät voi
kunnolla ymmärtää muut kuin sitä sairastavat. Sisäryhmässään sympaattisten toisten kanssa olles-
saan Laura koki saavansa itselleen tärkeää vertaistukea.
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Goffman (1963, 37) kuitenkin huomauttaa, että samaa stigmaa kantavat ihmiset saatta-
vat myös vaikeuttaa elämää, koska heidän kanssaan elämä keskittyy usein ainoastaan stigman
ympärille. Goffmanin kuvaamassa ryhmittymisessä on yhtymäkohtia erilaisiin vertaistuki-
ryhmiin, joita mainostetaan muun muassa erilaisten sairauksien tuomien kokemusten jakami-
seksi. Tämä pätee myös SLE:tä sairastavien ihmisten keskuudessa. Kun kyse on tiettyä saira-
utta sairastavista ihmisistä, elämä saattaa alkaa pyöriä vain sairauden ympärillä. Näin sairau-
desta voi tulla kokoaikaista sairastamista, eikä energia riitä muuhun elämään. Hynynen
(1993, 9) kysyykin, kannattaako alkaa ammattistigmaiseksi. Tällöin sairastuneen ihmisen
identiteetti voi vahvistua turhaankin liian sairaaksi.
Vaikka ryhmäytyminen onkin yleensä ainut keino saada äänensä kuuluviin, voi se johtaa
ainaiseen sairauden kanssa elämiseen. Tämä on huomionarvoinen seikka, sillä stigmaa voi
alkaa korostaa myös silloin, kun se ei ole tarkoituksenmukaista. Ihminen voi pyrkiä kaikissa
mahdollisissa tilanteissa tuomaan julki sairauttaan ja vaatii muita kuuntelemaan oireitaan ja
vaivojaan. Tästä voi olla haittaa sosiaalisissa tilanteissa, sillä ihmiset väsyvät kuuntelemaan
jatkuvaa sairaudesta puhumista. Laura painottikin sitä, että on erityisen tärkeää tarkkailla
kenelle ja minkälaisissa sosiaalisissa tilanteissa sairaudesta puhuu. Kaikki eivät jaksa kuun-
nella, ja toisissa se voi herättää kielteisiä reaktioita. Pääpiirteissään Laura koki ihmisten ole-
van kuitenkin ymmärtäväisiä.
Tutkimusten mukaan aikaisempien elämänvaiheiden vaikeilla sosiaalisilla suhteilla voi
olla yhteytensä kroonisten sairauksien puhkeamiseen myöhemmällä iällä. Kroonisia sairauk-
sia puhkeaa keskimääräistä enemmän ihmisille, joilla on ollut vaikeuksia sosiaalisessa elä-
mässään. (Surtees & Wainwright 2007, 95–111; Nicholson ym. 2005, 2345–2354.) Tutki-
musten pohjalta on pääteltävissä, että sosiaalisilla suhteilla on merkityksensä myös kroonis-
ten sairauksien aktiivisuuden vaihtelevuudessa myöhemmässä elämänkulussa.
Laura oli saanut paljon tukea ja iloa vertaistukiryhmästä. Oli osaltaan muiden SLE:tä sairas-
tavien ihmisten ansiota, että Laura ei enää vältellyt sosiaalisia tilanteita, eikä kokenut ulkonäkönsä
aiheuttavan ihmetystä. Hän oli valmis keskustelemaan sairaudestaan, jos joku tuli siitä kysymään.
Tätä tapahtui kuitenkin harvoin. Välillä Lauran elämässä oli vaiheita, jolloin hän olisi halunnut
keskustella mahdollisimman paljon sairaudestaan. Tällöin hän välttyisi vääriltä ennakkoluuloilta ja
tulisi samalla ymmärretyksi esimerkiksi jaksamattomuuteensa ja ulkonäköönsä liittyvissä asioissa.
Kyseisissä tilanteissa Laura joutui usein korostamaan stigmaansa, kuten esimerkiksi kasvoilla
näkyvää perhosihottumaa, sillä sairaus ei välttämättä näkynyt niin pahana ulospäin kuin mitä se
todellisuudessa oli. Goffmanin stigma-teoria saa kyseisissä tilanteissa käänteisen merkityksen, sillä
stigman kanssa elävä yrittää normaalisti peittää poikkeavuuttaan.
Goffman (1963, 129) puhuu yksilön erilaisista identiteeteistä ja määrittää persoonallisen
identiteetin yksilön omimmaksi identiteettikokemukseksi omasta itsestään. Sosiaalinen identiteetti
muodostuu muiden määrittämästä identiteetistä, joka Goffmanin (1963, 19) mukaan muotoutuu,
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kun normaali ja stigmatisoitu ihminen tapaavat ensi kertaa. Lauran käsitys itsestään eli hänen per-
soonallinen identiteettinsä muuttui ulkonäkömuutosten myötä. Jos koulussa kaikki olisivat kiusaa-
misen sijaan tukeneet häntä, olisi sairauden hyväksyminen voinut olla helpompaa. Goffmanin
(1963, 59–63) teoriassa on huomionarvoista sosiaalisen identiteetin merkitys persoonalliselle iden-
titeetille. Yksilön persoonallinen identiteetti saattoi muuttua erityisesti negatiivisen sosiaalisen
kanssakäymisen eli sosiaalisen identiteetin muuttumisen myötä.
On hyvä kysyä, mikä lopulta on Goffmanin määrittämää todellista identiteettiä. Persoonalli-
sen ja sosiaalisen identiteetin rajat voivat vaihdella paljon erilaisissa tilanteissa, vaikka niiden vai-
kutteet yksilöön voivat olla kauaskantoisia. Persoonallisen identiteetin kokemus voi vaihdella eri
paikoissa, kuten koulussa ja kotona. On yksilöllistä, miten paljon esimerkiksi kotona saatu positii-
vinen sosiaalisen identiteetin kokemus kumoaa koulussa kohdattavaa negatiivista sosiaalisen iden-
titeetin kokemusta. Näin ollen persoonallisen identiteetin kokemus voi vaihdella eri paikoissa. Lau-
ran perheenjäsenten positiivinen suhtautuminen auttoi häntä sietämään koulussa koettuja negatiivi-
sia kokemuksia, joten ainakin hänen tapauksessaan erilaiset sosiaalisen identiteetin kokemukset
tasapainottavat lopputulosta. Onkin mahdollista, että saman ihmisen identiteetin kokemus voi olla
hyvin erilaista eri paikoissa ja eri ihmisten kanssa ollessa. Tällöin ihmisen voi olla vaikea ymmärtää
itseään, sillä hänen olemassaolonsa kokemusten vaihtelevuus voi olla jatkuvaa (ks. Niskanen 2006;
Heidegger 2000).
4.8 Ulkonäkö, sairaus ja naiseus
aura oli monien ikäistensä tyttöjen tavoin kriittinen ulkonäköään kohtaan ennen sairas-
tumistaan. Jälkeenpäin asiaa ajatellessaan hän piti itseään tyhmänä, sillä hänellä oli
kauniit kasvonpiirteet, pitkät ja paksut hiukset ja sopusuhtainen vartalo. Hänen ulkonäkönsä
edusti ihannetta, minkä hän tiedosti itsekin. Ulkonäön muuttumisen myötä hänen käsityksen-
sä itsestään tyttönä ja naisena muuttui. Hän ei pitänyt itseään enää yhtä viehättävänä ja pohti,
mitä muut ihmiset ajattelivat hänen ulkonäöstään.
Erityisesti murrosiässä Laura sanoi vältelleensä poikia. Laura koki, ettei kukaan poika
olisi kuitenkaan halunnut olla hänen kanssaan tekemisissä hänen ulkonäkönsä takia. Laura
päästi helpommin lähelleen tyttöjä ja naisia. Aalberg ja Siimes (2007, 245) sanovat, että pit-
käaikaissairaudella voi olla vaikutuksia nuoren sosiaaliseen ja seksuaaliseen kehitykseen.
Kokkosen ym. (1992, 80) pitkäaikaissairauksiin lapsena sairastuneita nuoria koskevan tutki-
muksen mukaan pitkäaikaissairaat aloittivat seurustelun myöhemmin ja seurustelivat har-
vemmin kuin muut ikätoverinsa. Lauran poikien seurassa kokema arkuus väheni pikkuhiljaa.
Hyvien tyttökavereiden varauksettoman hyväksymisen kautta Laura sai itsevarmuutta myös
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poikien suhteen. Tilanne muuttui, ja hän ehti seurustellakin pari kertaa ennen nykyisen seu-
rustelusuhteensa muodostamista.
”Miehenä sairastaminen ja ulkonäön muuttuminen olisi mahdollisesti ollut helpom-
paa,” (H05) Laura sanoi. Hän puhui varovasti siitä, minkälaista olisi sairastaa SLE:tä miehe-
nä. Laura koki, että ulkonäkömuutokset, kuten harvat hiukset, olisi ollut helpompi sietää mie-
henä. Kyseinen ilmiö ei ole niin erikoista miesten kuin naisten keskuudessa. Gergenin ja Ger-
genin (1993, 197–198, 205–209) tutkimus osoittaa, että miesten ja naisten ruumiillisen ku-
van hahmottamisessa on eroja. Tutkimukseen osallistuneita pyydettiin muistelemaan lapsuut-
taan, jolloin miehet kertoivat huomattavan vähän itsestään fyysisinä olentoina. He kertoivat
enemmänkin siitä, kuinka toimivia he olivat ruumiillisesti erilaisten tavoitteiden saavuttami-
sessa. Naisten lapsuusajan kuvauksissa oma ruumiillisuus oli enemmän esillä. He kertoivat
ruumiistaan tunteenomaisemmin ja yksityiskohtaisemmin. Myös aikuisiässä naiset antoivat
ruumiilleen miehistä eroavan merkityksen. Naisen identiteetin tunne oli tutkimuksen perus-
teella tiiviimmin sidoksissa heidän fyysiseen olemukseensa. Tämä voisi tukea olettamusta,
että sairastaminen on vaikeampaa naisille. Jos sairastaminen kuitenkin liittyy liikunta- tai
toimintakykyyn tai fyysiseen voimaan, arvioidaan sairastamisen olevan yleensä miehelle vai-
keampaa kuin naiselle.
Goffman (1963) ei ota kantaa sukupuolten välisiin eroihin sairaus-stigman kokemisessa,
minkä koen teorian puutteeksi. Sitä vastoin muun muassa Radley (1994, 108–112) pitää
naisten ja miesten kokemuseroja merkittävinä. Miehillä maskuliinisuus yhdistetään pitkälle
fyysiseen vahvuuteen ja sitä kautta terveyteen ja toimivuuteen. Naiseuteen yhdistetään hel-
pommin fyysinen heikkous ja tunteiden vaikutus elämään. Radley arvelee, että naisen sairas-
taminen on hyväksyttävämpää jo kuukautisten ja raskauksienkin kautta, joista nykypäivänä
on tehty jopa sairaudenomainen asia. Radleyn näkemyksen pohjalta miehisessä ulkonäössä
näkyvä sairaus on vähintään yhtä vaikea asia pojille ja miehille kuin tytöille ja naisille.
Kuitenkin monen ulkonäköä käsittelevän tutkimuksen ja kirjoituksen (esim. Hale ym. 2006;
Kosonen 2004; Johansson 2003; Niemelä 1995; Määttä 1991) perusteella on tulkittavissa, että
ulkonäön radikaali muuttuminen on vaikeampi asia naiselle kuin miehelle. Kauneus on kautta aiko-
jen ollut yksi naisen arvon mittari. Naisen ulkonäköä korostetaan mainoksissa, lehdissä ja tiedotus-
välineissä. Kaunis ja hyvävartaloinen nainen voi saada esimerkiksi helpommin työpaikan kuin
vähemmän kaunis ja ylipainoinen nainen. Miesten ulkonäkökokemuksista on vähemmän tutkimuk-
sia, enkä löytänyt tutkimustietoa SLE:tä sairastavista miehistä. On siis mahdotonta sanoa, olisiko
Lauran ollut miehenä helpompi kohdata hiusten lähteminen, ihottumat ja kasvojen ja vartalon tur-
poaminen. Vaikka sukupuolten välisissä kokemuksissa olisi eroja, yksilölliset kokemukset vaihte-
levat ja ovat sukupuolierittelyä merkittävimpiä.
Useiden tutkimusten mukaan teini-ikäisillä tytöillä ja nuorilla naisilla on paljon ongelmia
ulkonäkönsä ja painonsa kanssa. Ulkonäköön ja hoikkuuteen yhdistetään helposti menesty-
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minen muilla elämän osa-alueilla. Nuorten naisten oman ulkonäkönsä hyväksyminen on riip-
puvainen sosiaalisissa suhteissa saadusta palautteesta. Naisen ruumiiseen liittyy tarkkailua, ja
moni nainen kokee itsensä stigmatisoiduksi, jos ruumis ei täytä odotettuja vaatimuksia (Frost
2005.) Kauneusajatus elää syvällä mielessä suurimmalla osalla naisista. Kauneusajatteluun
liitetään helposti seksuaalisuus, jolla puolestaan on merkityksensä itsetunnolle. Naisen nimit-
täminen rumaksi voi saada hänet kokemaan itsensä huonon näköiseksi. Tämä puolestaan voi
ohjata hänet toimimaan huonosti ja olemaan ruma siellä, missä itsensä kauniina pitäminen
pitäisi hänet ehjänä. (Wolf 1996, 44–45.)
Simosen (1995, 107) mukaan ulkoinen olemus ja sisäinen minä voivatkin helposti joutua ris-
tiriitaan keskenään. Ihmisen minä voidaan jakaa kolmeen osaan; yksityiseen, sosiaaliseen ja ihan-
neminään. Jälkimmäiseen kuuluvat sellaiset ihmisen ihailemat ominaisuudet, joiden hän tietää
puuttuvan persoonastaan, mutta jotka hän haluaisi omata. Ihanneminän ja yksityisen minän välillä
vallitsee aina jännite, sillä ihanneminä on aina yksityistä minää parempi. (Keltikangas-Järvinen
1998, 98–99.) Sairastavan ihmisen ihanneminän ja todellisen minän välillä voi olla tavallista suu-
rempi ristiriita ja jännite. Sairastava ihminen voi toivoa olevansa sitä mitä hän oli ennen sairastu-
mista, jolloin ihanneminästä voi tulla epärealistinenkin. Hyväksyttyään sairauden tuomat muutok-
set osaksi itseä myös ihanneminä palautuu realistisemmaksi.
Laura oli kiitollinen ystävilleen ja poikakaverilleen, joille hänen ulkonäkönsä ei ollut
merkityksellisin asia. Hän oli onnellinen, että hänen ympärillään oli ihmisiä, joille moni muu
asia tuntui ulkonäköä tärkeämmältä. Hän oli ajan myötä oppinut pitämään enemmän itsestään
ja koki usein olevansa tavallinen nuori nainen. Laura vertasi omaa ulkonäköönsä liittyvää
tasapainoilua terveiden kavereidensa kokemuksiin ulkonäöstään. Hän sanoi, ettei hänellä
vaikuta olevan sen enempää ongelmia kuin muillakaan naisilla: ”Siis sillä tavalla, et mun
ystävät on samalla tavalla tyytyväisiä tai tyytymättömiä kuin minäkin, siis ihan vastaavas-
ti.” (H05) Lauran mielestä sairauden vuoksi muuttunut ulkonäkö ei ole välttämättä sen vaike-
ampi asia kantajalleen kuin esimerkiksi ylipaino terveelle ihmiselle (ks. Leino-Kilpi, Mäenpää
& Katajisto 1999). Ulkonäkö on subjektiivinen kokemus. SLE:tä sairastava turvotuksesta ja
ihottumasta kärsivä ihminen voi olla paremmin tasapainossa ulkonäkönsä kanssa kuin hienoi-
sesta ylipainosta kärsivä terve ihminen. Uskon, että itsetunnolla, opitulla ajattelutavalla ja
sosiaalisissa suhteissa saadulla positiivisella palautteella on merkitystä tässä asiassa.
Monaghan ym. (2007) tutkivat 60 SLE-potilaan, 44 kroonista reumaa sairastavan ja 53
vasta reumaan sairastuneen ulkonäön kokemisen ja sairauden psykologisten vaikutteiden
suhdetta. Tutkimukseen osallistujat olivat Australiasta, Walesista ja Englannista. Ulkonäön
muuttuminen aiheutti masennusta kaikissa sairausryhmissä. Ulkonäön todettiin vaikuttavan
välillisesti SLE-sairauden rajoitteiden ja masennuksen kokemiseen. SLE:tä sairastavista 53 %
ei kokenut olevansa sairauden takia viehättävä. Reumasairauksien katsottiin vaikuttavan ne-
gatiivisesti sairastavien ihmisten kehonkuvaan. Kuitenkaan sairauden fyysisesti rumentavat
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tekijät eivät yksistään pystyneet selittämään naisten käsitystä omasta viehättävyydestään. Sen
sijaan tutkijat päättelivät, että psykososiaaliset tekijät, kuten asenteet, psykopatologia ja so-
siaaliset tekijät, olivat vähintään yhtä vahvasti kytköksissä häiriintyneeseen kehonkuvaan
kuin fyysiset tekijät. Tutkijat arvelivat, että sairaudesta johtuva masennus selitti kehonkuvan
tyytymättömyyttä ennemmin kuin tyytymättömyys masennusta.
Goffmanin mukaan yksilön poikkeavuus on mahdollista nähdä myös ainutlaatuisuutena.
Kyseisiä vaikutteita Goffman kuvaa persoonallisen identiteetin konseptissa. Tätä hän havain-
nollistaa ainutlaatuisen persoonan käsitteellä, mihin liittyy positiivinen näkökulma ihmisen
näkyvästä yksilöllisyydestä muihin ihmisiin verrattuna. (Goffman 1963, 73.) On tärkeä ky-
syä, onko SLE:n sairastamisen näkyminen ulkonäössä ainoastaan negatiivinen ja leimaava
asia. On mahdollista, että sairaus ei näy ollenkaan päällepäin, jolloin ihmiset eivät osaa kiin-
nittää siihen mitään erityistä huomiota. Lääkkeiden muovaamia pyöreitä kasvoja voidaan
pitää persoonallisena, juuri tietylle henkilölle kuuluvana piirteenä. Tällöin piirrettä ei välttä-
mättä nähdä kielteisesti vaan persoonallisena ominaisuutena. Laura kävi muuttuneen ulkonä-
könsä takia läpi pitkän prosessin murrosiässä. Hänen oli pakko elää muuttuneen ulkonäkönsä
kanssa. Ajan kuluessa ulkoisen kauneuden merkitys ei ollut hänen elämässään enää niin suuri.
Myöhemmin hän sanoi oppineensa arvostamaan enemmän aitoutta ja niin kutsuttua sisäistä
kauneutta. Ulkonäkönsä hyväksymiseksi Laura oli kuitenkin joutunut käymään läpi monen-
laisia vaikeitakin aikoja.
4.9 Ulkonäön hyväksyminen ja selviytyminen
uiden ihmisten hyväksynnän hakeminen voi pahimmillaan johtaa siihen, että stigmas-
taan kärsivä ihminen yrittää kaikilla mahdollisilla keinoilla peittää stigmaansa. Stig-
ma-teoriassa on monenlaisia tapoja kontrolloida informaatiota eli peittää stigmaa ja selviy-
tyä stigmasta. Tällöin stigmasta kärsivät ihmiset eivät halua tuoda esiin kaikkia tosiasioita ja
jättävät ratkaisevat asiat kertomatta. (Goffman 1963, 19–22, 114.) Myös Laura peitti stig-
maansa monin tavoin. Erityisesti murrosiässä hän meikkasi vahvasti peittääkseen ihottuman-
sa, käytti väljiä ja peittäviä vaatteita, yritti kaikin keinoin näyttää normaalilta ja vältteli sosi-
aalisia tilanteita. Hän ei kuitenkaan hankkinut peruukkia ohuiden hiustensa peitoksi, vaikka
sitä jossakin vaiheessa harkitsikin.
Nykyään Laura ei kulje hihattomissa paidoissa, sillä hän haluaa peittää käsivartensa ar-
vet. Kolmatta Goffmanin määrittämää stigman peittämistä, ohittamista eli niin kutsuttuna
normaalina menemistä, Laura käytti monissa tilanteissa. Hän ei aina selittänyt huonoa olo-
aan tai keksi pieniä valheita tilanteiden ohittamiseksi. Sairauden peittämisen ja ohittamisen
avulla Laura suojeli itseään ja henkilökohtaisia asioitaan. Ohittaminen voi olla yhteydessä
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myös kieltämiseen, jossa sairauttaan kaikin keinoin peittävä henkilö pyrkii tosiasioista huoli-
matta näyttelemään mahdollisimman tervettä. Tämä voi johtaa ongelmiin esimerkiksi koulus-
sa, jos SLE:tä sairastava nuori ei jaksa osallistua vaikkapa liikuntatunneille.
Lauran elämässä toteutui Goffmanin (1963, 100–103) määrittämä ohittamisen luonnol-
linen kehä joissakin sairauden peittämistä koskevissa tilanteissa. Tämä tarkoittaa stigman
ohittamisen rutinoitumista ja täyttä sulkemista pois elämästä, minkä henkilö tietää ainoastaan
itse. Jos stigma on täysin näkymätön, ihminen voi luottaa itseensä salaisuudestaan huolimat-
ta. Laura tiesi ulkonäössään näkyvät sairauden muuttamat tekijät, mutta oli esimerkiksi tottu-
nut peittämään ihossaan olevan ihottuman rutiininomaisella meikkaamisella. Tästä ei voi siis
tulkita, että Laura oli sulkenut asian täysin muilta ihmisiltä, sillä hänen läheisensä tiesivät
hänestä lähes kaiken. Voidaankin sanoa, että Lauran poikakaveri ja perhe olivat monen asian
suhteen mukana ohittamisen luonnollisessa kehässä (Goffman 1963, 100–103).
Stigman ohittaminen ja peittäminen voidaan nähdä vaihtoehtoisina toimintastrategioina.
Goffmania ja hänen tuotantoaan tutkinut Manning (1992) näkee tulkinnan kuitenkin liian
staattisena ja ehdottaa sen laajentamista Garfinkelin (1967) ajatuksilla. Manningin (1992,
98–100) mukaan Garfinkel kiinnittää huomiota asioiden ja ilmiöiden tilannekohtaisuuteen.
Henkilö ei voi vakuuttua menevänsä normaalista kaikissa tilanteissa. Stigmaa kantavalle
henkilölle jokainen sosiaalinen tilanne on haaste, ja halutessaan säilyttää mahdollisimman
normaalin imagonsa henkilön täytyy vakuuttaa muut omasta normaaliudestaan.
Goffman (1963, 131–133) painottaa stigman hyväksymistä yhtenä merkittävimpänä
selviytymistä edistävänä asiana. Samoin Lazaruksen ja Folkmanin (1984) kehittämä stress-
coping -malli27 yksilön kroonisista sairauksista painottaa sairauden hyväksymisen merkityk-
sellisyyttä (Maes ym. 1996). Lauran muuttuneen ulkonäkönsä hyväksymistä ja asian kanssa
selviytymistä auttoi erityisesti se, että hänen perheensä ja ystävänsä osoittivat vahvaa hyväk-
syntää hänen välillä erilaisesta ulkonäöstään huolimatta. Murrosiässä myös kavereiden tuki
oli merkittävää. ”Perhe ja ystäväthän oli siinä niin ku paras tuki mulle, et ne sai nähä mut
27 Paljon lainattu Lazaruksen ja Folkmanin mallin ajatus pohjautuu stress-coping -malliin, jossa yksi-
lön kohdatessa stressorin (eli kroonisen sairauden tuomia erilaisia tekijöitä) se arvioidaan ja tämä
arvio määräytyy emotionaalisten ja käytöksellisten reaktioiden kautta. Lazarus ja Folkman (1984)
esittävät kaksi erilaista arvioivaa prosessia: primaarinen eli ensisijainen ja sekundaarinen eli toissi-
jainen arviointi. Ensin mainitussa keskitytään tapahtuman henkilökohtaisiin merkityksiin, jotka
voivat olla positiivisia, negatiivisia tai neutraaleja. Positiiviset tunteet muodostuvat, jos tulkinta on
positiivinen. Tällöin stressitekijät nähdään muutoksena. Negatiiviset tunteet muodostuvat, jos stres-
sitekijät uhkaavat fyysistä tai psyykkistä minuutta. Tällöin oletetaan tapahtumien johtuvan krooni-
sesta sairaudesta. Ihminen voi kokea ahdistusta tai vihaa tulkitessaan kroonisen sairauden joko uh-
kana tai erilaisina menetyksinä. Teoria painottaa vahvojen tunteiden merkitystä, sillä ahdistus, ma-
sennus ja viha eivät ole vieraita odottamattomiin muutoksiin sopeuduttaessa. Työhön palaaminen,
seksuaalinen kanssakäyminen tai komplikaatiot saattavat aiheuttaa sairauden myöhemmässä vai-
heessa ahdistusta tai masennusta. (Maes ym. 1996, 225.)
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millon vaan ja miten vaan, missä vaiheessa tahansa. Ne sai kuulla mun kaikki murheet oli
ne sit terveyteen tai ulkonäköön tai mahollisiin pelkoihin liittyviä. Onneks niitä oli, et en
kokenu minkäänlaista häpeetä perheen tai ystävien kanssa.” (H05)
SLE:tä sairastavalle ihmiselle sairauden esiin tuominen on yksilöllistä. Toisille ihmisille
stigma voi olla julkisesti esillä ainoastaan esimerkiksi vertaistukiryhmässä, jossa Laurakin
tapasi muita samaa sairautta sairastavia ihmisiä. Näissä tapaamisissa Lauran ei tarvinnut
peitellä sairauttaan, ja muut ymmärsivät häntä usein ilman selityksiä. Laura peitteli sairaut-
taan enemmän nuorempana mutta oli viime vuosina oppinut olemaan avoimempi. Samalla
hän kertoi pystyneensä aikaisempaa paremmin hyväksymään ulkonäössään tapahtuneet muu-
tokset. Hyväksymisestä kertoi myös Lauran ulkonäöstään käyttämä huumori. ”Et se, joka ei
kestä katella, niin olkoon hyvä ja katelkoo muualle.” (H05)
Lauralla oli tarve puhua sairaudestaan silloin, kun se on hänelle vaikea asia. Hän kuiten-
kin painotti, että tulee tarkkailla kenelle ja milloin sairaudestaan puhuu. Hän tarkkaili ihmis-
ten reagoimisia ja päätti oman toimintatapansa tilannekohtaisesti. Tämä vaati Lauran kerto-
man mukaan tarkkaa sosiaalista silmää, mitä voidaan Goffmaniin (1963, 159–160) viitaten
kuvata kaksiosaisena roolipelaamisena. Siinä ihminen ottaa tilanteen mukaan joko normaa-
lin tai poikkeavan roolin. Tällöin stigmatisoitu selviytyy tilanteesta esimerkiksi ohittamalla
sen hauskasti tai vakavasti tai olemalla joko sisällä tai ulkona stigmatisoidun kategoriasta.
Toisissa tilanteissa Laura saattoi vapaasti kertoa sairaudestaan, mutta joidenkin ihmisten
kanssa hän piti parempana esittää mahdollisimman normaalia. Kaksiosaista roolipelaamista
Laura oli joutunut käyttämään myös silloin, kun hän oli saanut kuulla erilaisia ulkonäköönsä
kohdistuvia huomautuksia. Hän ei tiennyt, milloin hänen ulkonäkönsä nähtiin normaalina ja
milloin poikkeavana. Hänen tuli olla jatkuvasti varautunut molempiin. Jos Laura olisi huumo-
rinkäytön sijasta suuttunut raskaana olemista koskevista kysymyksistä, olisi tilanteesta sel-
viäminen ollut mahdollisesti vaikeampaa hänelle itselleenkin. SLE ja kaikki siihen liittyvä oli
vaikuttanut Lauran sosiaalisen tarkkaavuuden suuntautumiseen ja kehittymiseen. On kuiten-
kin muistettava, ettei Laurankaan arvio ollut kaikissa sosiaalisissa tilanteissa välttämättä oikea. On
mahdollista, että sairauden myötä ihmisen havainnoiminen muuttuu myös valikoivaksi.
Iän myötä Laura oli oppinut käsittelemään ulkonäköönsä liittyviä asioita eri tavalla,
vaikka sairauden aktivoituessa edessä oli mahdollinen ulkonäön muuttuminen. Tämä hänen
piti joka kerta käsitellä uudestaan. Näistä tilanteista selviämisessä Lauraa auttoi ajatus pa-
remmasta ajasta. ”Oon huomannu sen, et parempikin aika on aina edessä sitten, et sitten
kun terveys on paremmalla tasolla niin sillon tämmöset ulkonäköasiat on vähemmän esillä
silloin.” (H05) Lauran selviämisen puolesta puhui myös hänen aika ajoin käyttämänsä melko
mustakin huumori, mitä Goffman (1963, 141) kannustaa käyttämään. Haastattelujen aikana
tuli esille, että Laura koki kykenevänsä persoonallaan ja luonteellaan ottamaan takaisin sen
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viehättävyyden, minkä SLE ja lääkkeet olivat hänen ulkonäöstään vieneet. Laura pyrki keskit-
tymään ulkonäössään niihin asioihin, joihin hän voi vaikuttaa.
Goffman (1963, 131–133) kannustaa menemään ammattiauttajalle, jos stigman hyväk-
syminen käy ylivoimaiseksi. On tarpeen, että henkilö hyväksyy stigmansa osaksi itseään ja
pystyy elämään sen tuomien vaikutusten kanssa. Joskus Laura oli hankkinut apua ammatti-
auttajalta, mistä hän koki olleen hyötyä. Aina hän ei kuitenkaan saanut ammattilaisten tukea,
vaikka olisi sitä halunnutkin. Lauran yhä suurempi avoimuus ja vapaaehtoinen sairaudestaan
puhuminen viittasivat Goffmanin (1963, 123–125) teorian mukaiseen stigman ylittämiseen.
Tällöin henkilö voi vapaaehtoisesti kertoa stigmastaan eikä peittele sitä vaikeiden sosiaalisten
tilanteiden uhallakaan. Joissakin tapauksissa henkilö saattaa jopa korostaa stigmaansa vaa-
tien samalla myös muita hyväksymään itsensä. Lauran stigman ylittäminen päti ainakin sil-
loin, kun hänen terveydentilansa oli parempi. Tarvittaessa Laura oli valmis korostamaan sai-
rauteensa kuuluvia tekijöitä saadakseen muut ihmiset hyväksymään hänen sairautensa.
Tulevaisuuden ulkonäköönsä Laura suhtautui syksyn 2005 haastattelun aikaan realisti-
sesti. Hän ei ollut miettinyt paljon, minkälainen hänen ulkonäkönsä on tulevaisuudessa. Laura
kuitenkin tiesi, että edessä tulee olemaan aikoja, jolloin hänen ulkonäkönsä mahdollisesti
muuttuu. Hän oli kuitenkin toiveikas. ”Tietysti sitä toivoo, ettei menis hulluks ulkonäkö
ollenkaan. Toivois et ois nyt tullu ne muutokset mitä on tulossa, ettei tulis hirveen suuria
muutoksia enää.” (H05)
Lauran ajatukset ulkonäöstään tulevat mahdollisesti vaihtelemaan myös tulevaisuudessa.
Parempina aikoina hänen on helpompi hyväksyä myös ulkonäkönsä ja SLE-sairauden muka-
naan tuomat muut asiat. ”Sairaushan on tehny minusta sen mikä mä oon. Sillä tavalla, et
on helppo miettii sitä, et jos oisin terve, niin mitä mä olisin. Oisinko mä sillon kaunis ja
rohkea ja rikas ja näin poispäin? Et et. Mut en tiedä haluaisinko sitä ollakaan.” (H04)
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”Oletpa sinä riesan itsellesi hommannut! Ja noin nuori nainen! Tiesitkö, että sinulla saat-
taa olla vain 10 vuotta elinaikaa jäljellä?” Sairaanhoitajan sanat iskevät kipeästi väsy-
neen sängyllä makaavan nuoren naisen tajuntaan. Mitään muuta lisäämättä sairaanhoita-
ja jättää pahoin säikähtäneen potilaan yksin ajatustensa kanssa.
***
”Tuota… Löytyisköhän teiltä mitään apua?” kysyy hiljainen ääni puhelimen päässä.
”Minkälaista apua?” vastaa reumaosaston sairaanhoitaja.
”Olen niin ahdistunut kaikkien muutosten ja sairauden aktivoitumisen vuoksi, että minun
oli pakko alkaa soittamaan…”, jatkaa hiljainen ääni.
”Valitettavasti psykologimme on tällä hetkellä niin ylityöllistetty, etten voi luvata hänelle
pääsemistä moneen kuukauteen”, kertoo sairaanhoitaja.
”Mitä minun sitten pitää tehdä?” ihmettelee entisestään hiljenevä ääni.
”Yritä puhua ystävillesi”, vastaa sairaanhoitaja.
***
”Tiedätkö. Ilman niin hyvää sosiaalityöntekijää tämän sairauden hyväksyminen olisi ollut
paljon vaikeampaa. Olen onnekas, kun pääsin heti hänen puheilleen.”28
28 Tutkijan tekemä kuvaus tutkimusaineiston pohjalta.
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5 SLE:tä sairastavien saama ja
tarvitsema psykososiaalinen tuki
5.1 SLE:tä sairastavien diagnoosivaiheissa
saama psykososiaalinen tuki
ämän tutkimuksen SLE-sairaus osana elämänkulkua -osuuden tulokset haastoivat minut
tutkimaan laajemmin, minkälaista psykososiaalista tukea SLE:tä sairastavat ihmiset
ovat saaneet. Elämänkulkua käsittelevässä tutkimusosassa ilmeni, että SLE:tä sairastavat
ihmiset olisivat tarvinneet erilaista tukea enemmän kuin he sitä käytännössä saivat. Tässä
luvussa tarkastelen erikseen kymmenen haastattelemalla ja kymmenen kirjoittamalla tutki-
mukseen osallistuneen ihmisten kokemuksia heidän saamastaan ja tarvitsemastaan tuesta.
Viisi yksilöhaastattelua on henkilöiltä, jotka osallistuivat myös sairauden merkitys elämän-
kulkuun -tutkimusosaan. Haastateltavista kuudes osallistui tutkimusosioon kirjoittamalla. Sen
lisäksi ryhmähaastattelin viisi uutta ihmistä. Tutkimusosan yhdeksän kirjoitelmaa koostuu
SLE-keskustelupalstan (www.sle-yhdistys.com) kautta tutkimukseen lupautuneiden ihmisten
vastauksista.
Tässä tutkimusosassa mukana olleet henkilöt olivat saaneet SLE-diagnoosin kuluneen
35 vuoden sisällä. Oli eri asia saada SLE-diagnoosi 1960-luvulla kuin vuonna 2001, sillä
vuosikymmeniä sitten sairauden diagnosoiminen oli erittäin harvinaista. Ihmisten kokemukset
saadusta tuesta eivät kuitenkaan olleet suoraan verrannollisia aikakauteen siten, että 1960-
luvulla ei olisi saatu mitään tukea ja vuonna 2001 kaikki mahdollinen tuki tai päinvastoin.
Puhun tässä tutkimuksessa psykososiaalisesta tuesta. Psykososiaalinen työ voi merkitä
sekä näkemystä että työskentelytapaa. Tällaista työotetta voi pitää koko terveydenhuollon
sosiaalityön ja jopa kaikkien terveydenhuollon ammattiryhmien orientaationa (Pylväs 2003,
25). Terveydenhuollon sosiaalityön luokituksessa (1998, 16) psykososiaalisen työn määri-
telmää pidetään yleiskäsitteenä kuvaamaan sairaalan sosiaalityöntekijän vuorovaikutuksellis-
ta suhdetta potilaan kanssa. Ote pitää sisällään ohjausta, neuvontaa ja tukemista. Tässä tut-
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kimuksessa ymmärrän psykososiaaliseksi tueksi kaiken sen sosiaalisissa suhteissa saadun
tuen, jota tutkimukseen osallistuneet olivat kokeneet saaneensa. Eli se käsittää paitsi ammatti-
laiselta, myös epävirallisemmalta verkostolta saadun tuen.
SLE-diagnoosin saaminen oli jäänyt tähän tutkimukseen osallistuneille elävästi mieleen.
Heillä oli erilaisia kokemuksia diagnoosivaiheestaan ja tuona aikana saamastaan tuesta. Osal-
la diagnoosin saamiseen oli mennyt jopa vuosia, mikä ei ole epätavallista SLE:tä sairastavilla
(Nettleton 2006; Konttinen 2004). Toiset olivat olleet niin huonossa kunnossa, että he ihmet-
telivät jälkeenpäin, miten he ylipäätään selviytyivät sairastumisvaiheesta. Osa tutkimukseen
osallistuneista oli viettänyt pitkiä aikoja sairaalassa. Silloisen huonon kunnon vuoksi toisilla
oli kaoottisia muistoja tuosta ajasta.
Ennen diagnoosin saamista SLE-sairaus oli tuntematon asia kaikille tähän tutkimukseen
osallistuneille ihmisille yhtä lukuun ottamatta. Yhtäältä tieto sairaudesta koettiin helpotukse-
na, sillä pitkään jatkuneille epämääräisille oireille saatiin nimi. Toisaalta tuntematon sairaus
pelotti. Ihmisten tiedon- ja tuentarve oli yleisesti suuri, kuten minkä tahansa sairauden yllättä-
essä (Seppälä 1998; Torniainen 2000). Joidenkin sairastuminen oli jopa suurempi shokki
perheelle ja ystäville kuin sairastuneelle itselleen.
Hoitohenkilökunnasta lääkäri, sairaanhoitaja ja muut hoitajat olivat olleet sairastumisvaihees-
sa eniten tekemisissä tutkimukseen osallistuneiden kanssa. SLE:hen sairastuneet muistivat ensim-
mäisen lääkärin yleisesti hyvin. Moni piti tärkeänä, minkälainen lääkäri oli ollut heti diagnoosin
saamisvaiheessa. Viidellä tutkimukseen osallistuneista oli hyviä kokemuksia ensimmäisestä lääkä-
ristään. ”No mullehan sattu aivan ihana lääkäri, et niin ku oon elämäni velkaa hänelle.” (Laura)
Lääkärin ja muun hoitohenkilökunnan tapa kohdella oli painunut mieleen herkkänä asiana. Tutki-
mukseen osallistuneet puhuivat hyvistä kokemuksista, mutta he muistivat myös loukkaavat sanat.
Osa koki saaneensa epäasiallistakin kohtelua. Tämä tuli esiin myös Leino-Kilven, Mäenpään ja
Katajiston (1999) tutkimuksessa, jossa osa tutkimukseen osallistuneista oli kokenut loukkaavaksi
sen, ettei heitä oltu kohdeltu sairaalassa arvokkaasti yksilöinä. Hopian (2006) somaattisesti pitkä-
aikaissairaan lapsen perheen terveyden edistämistä koskevan pitkittäistutkimuksen mukaan osa
perheistä koki saaneensa tietoa, tukea ja apua hoitovastuussa olevalta hoitajalta toisten puolestaan
kokiessa jääneensä tästä paitsi. Hopia pitää yhtenä mahdollisena syynä, että hoitajilla on erilaisia
perhekäsityksiä toisten lähestyessä perhettä perhelähtöisesti ja toisten pohjatessa toimintansa omiin
oletuksiin.
Osa tutkimukseen osallistuneista koki vaikeana ristiriidat lääkärien kanssa ja saamansa
huonon kohtelun. Pahimmissa tapauksissa lääkäri ilmoitti sairauden nimen, kertoi siitä muu-
tamalla sanalla ja lähetti lääkkeiden kanssa kotiin. Tällöin tutkimukseen osallistuneet eivät
välttämättä osanneet tai jaksaneet hakea omatoimisesti tietoa. Ihmisten oli myöhemmin vai-
kea luottaa lääkäriin, joka ei ollut auttanut heitä tarpeeksi diagnoosihetkellä. Tällainen jää
helposti rasittamaan potilaan ja lääkärin suhdetta, tai tekee siitä jatkossa jopa mahdottoman
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(Gerlander 2003, 182). Tähän tutkimukseen osallistuneista muutama SLE:tä sairastava olikin
vaatinut lääkärin vaihtamista. Lääkärin ja potilaan onnistuneesta vuorovaikutuksesta ja poti-
laan kohtaamisen merkityksestä keskustellaan enenevässä määrin, mikä näkyy muun muassa
aiheesta kirjoitettavan kirjallisuuden lisääntymisenä (Kurtz ym. 2005; Handbook of health
communication 2003; Tate 2003).
Gerlander (2003) tarkastelee väitöskirjassaan jännitteitä lääkärin ja potilaan välisessä
viestinnässä. Autonomisuus-riippuvaisuus on jännite institutionaalis-professionaalisissa suh-
teissa, joita pitävät yllä erilaiset tiedon ja tietämisen oikeudet ja velvollisuudet eli se kuka saa
osoittaa tietävänsä ja mitä. Kyseessä on eri osapuolten riippuvuus suhteessa toisiinsa, näiden
pyrkimys ylläpitää omaa oikeuttaan ja itsenäisyyttään sekä halu antaa tilaa toisen määrittely-
ja itsenäisyyspyrkimyksille. Osallistuva potilas haluaa osallistua asiansa käsittelemiseen ja
pyrkii tässä suhteessa autonomisuuteen (Gerlander 2003, 128.) Kyseisissä tilanteissa lääkäri
ei kuitenkaan välttämättä pidä potilaan autonomisuudesta, mistä osalla tähänkin tutkimukseen
osallistuneista oli seurannut ristiriitoja lääkärin kanssa.
Tähän tutkimukseen osallistuneet SLE:tä sairastavat ihmiset puhuivat suoraan, kun he
eivät olleet tyytyväisiä hoitohenkilökunnalta saamaansa kohteluun. ”(--) sitte reumapolille.
Siellä mä jouduin ensin X:lle, jonka kanssa meni heti sukset ristiin, ja hän oli sitä mieltä,
et en mä tarvii mitään lääkityksiä, että mä oon ihan terve ja ei muuta kun töihin vaan.”
(Kirsi) Aluksi ihmiset olivat itselleen oudon diagnoosinsa vuoksi niin hämmentyneitä, etteivät
he osanneet vaatia mitään. Jälkeenpäin arvioiden moni tutkimukseen osallistuneista piti diag-
noosinantoa tilanteena, jossa lääkärin olisi pitänyt antaa enemmän tietoa sairaudesta ja kai-
kesta siihen liittyvästä (ks. Lipponen 2000). Mosesin ym. (2005) mukaan nykypäivän tervey-
denhuollon palvelut eivät ole riittäviä kohtaamaan SLE:tä sairastavien ihmisten tarpeita. Ko-
konaisvaltaisen tarpeiden arvioinnin myötä SLE-potilaat voisivat saada tehokkaampaa apua
selviytyäkseen sairaudestaan. Sairauden puhkeaminen herkässä ikävaiheessa tulee ottaa huo-
mioon myös hoidoissa. Davidson (2006) sanoo, että nuori voi suhtautua hyvinkin negatiivi-
sesti lääkkeisiin ja niiden sivuoireisiin. Kun nuori tulee riippumattomaksi vanhemmistaan,
hänen oikeaa päätöksentekoa, riskitöntä terveyskäyttäytymistä ja yleistä terveysneuvontaa
tulee painottaa.
Sairaanhoitajat olivat lääkäreitä keskimääräistä enemmän henkilökohtaisessa suhteessa
SLE:tä sairastaviin ihmisiin. He keskustelivat lääkkeistä ja jatkotoimenpiteistä ja kuuntelivat
sairastuneen ihmisen huolia. Kaksi kymmenestä haastattelemalla tutkimukseen osallistuneista
puhui diagnosoimisvaiheensa sairaanhoitajista lämpimästi. Erityisesti huolehtiva ja välittävä
ilmapiiri osastolla tai poliklinikalla oli jäänyt heidän mieleensä. Suuri osa ei puhunut sairaan-
hoitajista sen erityisemmin. Sairaanhoitajien toiminnalla ja potilaan kohtaamisella oli kuiten-
kin suuri merkitys monille. Hoitajien ajattelemattomalla toiminnalla oli puolestaan kauaskan-
toisia ja ikäviä vaikutuksia. ”(--) se huone oli täynnä naisia. Mä muistan kun tuli semmonen
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vanhempi sairaanhoitaja siihen ja toi mulle semmosen A4-paperin ja siel just luki jotain
viis viivaa, kymmenen vuotta elinikä siellä viimesenä. Joku tämmönen tosi niin kun, että no
valmistaudu kuolemaan ja sitte se sairaanhoitaja viel silleen et nonniin, että sinä tästä oot
kans riesan saanu elämääs, et nuor tyttö! Sitä oli niin peloissaan.” (Iina)
Sairaanhoitajan puhe vaikutti Iinan elämään ja ajatuksiin kauan. Hän luuli kuolevansa ja
käpertyi pelkoonsa ja tuskaansa pitkäksi aikaa. Vasta vuosia myöhemmin muita SLE:tä sai-
rastavia kohdatessaan sairaus sai oikeammat mittasuhteet. Tämänkaltainen hoitohenkilökun-
nan toiminta voi johtaa pelkäämään sairautta niin paljon, ettei pysty kohtaamaan ja käsittele-
mään asiaa lainkaan. Tuorilan (2006, 10–19) mukaan nykypäivän potilasta kannustetaan
tunnistamaan oikeutensa terveydenhuollossa. Huonoon kohteluun ei tarvitse suostua, ja poti-
las-lääkärisuhteen voi vaatia olevan tasa-arvoista. Se on kahden ihmisen suhde, joka palvelee
asiakkaan tarpeita.
SLE:tä sairastavat ihmiset pitivät tiedon antamista ja jatkotoimenpiteisiin ohjaamista
diagnosoimisvaiheessa tärkeänä. Tiedon puute luo muidenkin tutkimusten mukaan ahdistusta
sekä sairastuneelle että hänen läheisilleen (Lipponen 2000; Torniainen 2000; Dealy ym.
1995; Juvonen & Lauri 1994; Padilla ym. 1990). Tähän tutkimukseen osallistuneiden koke-
mukset jatkohoitoon ohjauksesta olivat hyvin erilaisia. Kolme tutkimukseen osallistuneista
ohjattiin erityistyöntekijöille eli toimintaterapeutille, psykologille ja sosiaalityöntekijälle.
Tärkeimpinä tuen lähteinä SLE:tä sairastavat ihmiset pitivät perhettään ja muita läheisi-
ään, mikä tutkimusten mukaan tukee selviytymistä myös muissa sairauksissa (Leino-Kilpi,
Mäenpää & Katajisto 1999). Kylmän (2000, 52–53; 100–101) tutkimus tukee aikaisempia
tutkimuksia, missä HIV/Aids-sairaudessa korostui merkittävien toisten (vrt. Goffman 1963)
rooli. Merkittävät toiset käsittivät sekä biologisen perheen, että sosiaalisen perheen. Jälkim-
mäisiin sisältyivät ne ihmiset, jotka läheisesti jakoivat sairastavan ihmisen kokemuksia ja
kokivat sairauden psykologisia vaikutuksia lähes sairastavan ihmisen tavoin. HIV/Aids-
sairaudesta puhutaankin usein perheen sairautena. Tutkimusten mukaan myös syöpäsairau-
desta selviytymistä ja toivon säilymistä tukevat muun muassa sosiaalisen verkoston tuki ja
usko korkeampaan voimaan (Lehto-Järnstedt ym. 1999; Breaden 1997; Kuuppelomäki 1996;
Novakovic ym. 1996; Lindvall 1995; Leikin 1993). Monilla tämän tutkimuksen SLE:tä sai-
rastavilla saatu tuki rajoittui ainoastaan perheenjäseniin. Nuorena sairastuneet tukeutuivat
automaattisesti vanhempiinsa. Kahden nuoren vanhemmat saivat puolestaan asiantuntevaa
tukea hoitohenkilökunnalta. Naiset, jotka olivat itse äitejä, kokivat sairauden eri tavalla. Toi-
sissa perheissä puoliso saattoi patistella lepäämään, vaikkei sairastava itse kokenut sitä tar-
peelliseksi. Osassa perheistä puoliso ja lapset eivät ymmärtäneet SLE-sairautta ja sairastavan
ihmisen tilannetta, ja he saattoivat kokea nämä sairastunutta suurempana järkytyksenä. SLE:n
kaltaista sairautta voi olla vaikea ymmärtää. Erityisesti sairaudelle tyypillinen väsymys saat-
toi tuntua muista ihmisistä oudolta, sillä sairaus ei välttämättä näy lainkaan ulospäin
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(Lockshin 1999, 8). Tässä asiassa SLE:tä sairastavat ihmiset olivat kohdanneet jyrkkääkin
ymmärtämättömyyttä.
Tutkimukseen osallistuneet kokivat sairastumisvaiheen vaikeana ja kaoottisena aikana.
Tällöin he olisivat toivoneet, että hoitohenkilökunta olisi ottanut enemmän vastuuta heidän
tilastaan ja jatko-ohjauksesta. Kolmea tutkimukseen osallistunutta lukuun ottamatta SLE:tä
sairastavien kokemus diagnosoimisvaiheessa saadusta psykososiaalisesta tuesta oli liian vä-
häinen. Lukkarisen (1999) tekemän sepelvaltimotautia sairastavien elämänkulkua koskevan
tutkimuksen mukaan moni ei saanut tarpeeksi tietoa sairaudesta ja kuntoutuksesta. Osa olisi
halunnut enemmän henkilökohtaista ohjausta sairauden hallitsemiseksi. Etenkin sepelvaltimo-
tautia sairastavien naisten kokemukset sosiaalisen tuen puutteesta antavat Lukkarisen (1999)
mukaan haasteita naisten emotionaalisen tuen tarpeen huomioimiseen. Myös sairauden uusiu-
tuminen johtaa psykososiaalisen tuen tarpeeseen, jolloin koko perhe olisi huomioitava kun-
toutumisessa.
Tässä tutkimuksessa mukana olleiden SLE:tä sairastavien ihmisten kirjoittamat kymme-
nen tekstiä tukivat haastattelujen tuloksia. Tuen saanti vaihteli paljon eri ihmisten välillä.
Yhteistä kaikille oli se, että perheen ja ystävien tuki koettiin yleensä tärkeimmäksi sekä sai-
rastumisvaiheessa että myöhemmin. Yksi yhdeksästä oli saanut monipuolista tukea ja oli
saamaansa hoitoon tyytyväinen. Kolmella oli hyvä kokemus lääkäristä ja muusta hoitohenki-
lökunnasta. Lisäksi yksi mainitsi toimintaterapeutin auttaneen häntä ja toinen koki ystävien
tuen merkittäväksi. Kaksi kirjoitti vertaistuen merkityksestä; se olikin heidän ainoa tuen läh-
teensä. Kukaan kirjoittaneista ei käynyt sosiaalityöntekijällä tai psykologilla heti diagnoosin
saatuaan. Sen sijaan yksi kävi puhumassa kriisityöntekijän kanssa. Tutkimukseen osallistu-
neista kolme ei kokenut saaneensa mitään tukea. Sairastumisvaihe oli heille pääosin todelli-
nen sokki, ja he jäivät sairautensa kanssa yksin. He eivät osanneet pyytää apua, ja heidän oli
vaikea puhua esimerkiksi sairauteen liittyvästä ahdistuksesta. SLE:hen sairastuneiden koke-
mukset diagnosointivaiheessa saadusta tuesta vaihtelivat, ja he kokivat eri tahoilta saadun
tuen merkityksen eri tavoin. Taulukossa 3 esitän tutkimukseen osallistuneiden kokemukset
diagnosointivaiheen tuenlähteistä. ”Ki” tarkoittaa kirjoittamalla mukana olevia ihmisiä.
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Taulukosta 3 on nähtävissä perheen ja ystävien tuen korostuminen, mitkä jäivätkin usealla
lähes ainoiksi tuen lähteiksi. Ensimmäisestä lääkäristään pitäneet mainitsivat asiasta. Tutki-
mukseen osallistuneista Mari, Laura ja ki5 kokivat saaneensa tarpeeksi tukea. Psykologin ja
sosiaalityöntekijän vähäinen näkyvyys diagnosointivaiheessa on merkittävä tutkimustulos.
Tässä tutkimuksessa vertaistuki on korostunut tärkeänä psykososiaalisen tuen lähteenä, mutta
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diagnosointivaiheessa monella ei ollut siitä vielä tietoa. On myös mahdollista, että vertais-
ryhmiin ei sairauden aktiivisena ollessa jaksettu lähteä, vaikka näistä olisi tiedettykin.
Psykososiaalinen tuki SLE:tä sairastavien elämässä on muidenkin tutkimusten mukaan
hyvin merkittävää. Kansainväliset tutkimukset osoittavat, että sairauden aktiivisuus tai vaike-
usaste on mahdollisesti sidoksissa koettuun (sosiaaliseen) stressiin (Panopalis & Clarke
2006; Kozora ym. 2005; Pawlak ym. 2003; Karasz & Oullette 1995) tai saatuun (sosiaali-
seen) tukeen (Freise ym. 2007; Lopez-Olivo ym. 2006; Jump 2005; Pawlak ym. 2003; Da
Costa ym. 1999).
Kozoran ym. (2005) tutkimuksessa tarkasteltiin SLE- ja nivelreumapotilaiden psykolo-
gisten elämänprosessien vaikutuksia sairaudenkulkuun. Elämäntapahtumissa tutkittiin erityi-
sesti stressin, coping-keinojen, sosiaalisen tuen ja kognitiivisen kyvyn suhdetta elämän stres-
sitekijöihin. Tutkimuksessa oli mukana 52 SLE-potilasta, 29 reumaa sairastavaa ja 27 tervet-
tä ihmistä. Tutkimuksen mukaan SLE-potilailla todettiin olevan enemmän psykologista pai-
netta nivelreumaa sairastaviin ja vertailuryhmään verrattuna. Suuremmat masennusoireet
olivat tutkimuksen mukaan suhteessa SLE-potilaiden käyttämiin emotionaalisiin coping-
keinoihin ja sosiaaliseen paineeseen. Näihin vaikuttamalla lievää SLE:tä sairastavien stressiä
voisi helpottaa. Luoteisbrasilialaisen tutkimuksen mukaan SLE-sairauden kestolla oli puoles-
taan merkittävä vaikutuksensa SLE:tä sairastavien (n=63) elämänlaadun kokemiseen. Yleinen
terveys ja koetut sosiaaliset tekijät olivat yhteydessä elämänlaatuun ja sairauden kestoon. Sen
sijaan sosioekonominen asema ja sairauden aktiivisuus eivät tutkimuksen mukaan olleet yh-
teydessä elämänlaatuun. (Freise ym. 2007.)
5.2 Psykososiaalinen tuki SLE-sairauden
myöhemmässä vaiheessa
airauden myöhemmässä vaiheessa, aivan kuten diagnosointivaiheessa, SLE:tä sairastavat
ihmiset olivat saaneet sairautensa kanssa elämiseen eniten tukea perheenjäseniltään ja
ystäviltään. Joukossa oli kuitenkin myös niitä, joiden perheenjäsenet eivät syystä tai toisesta
kyenneet tukemaan sairauden kanssa eläviä ihmisiä. Toiset mainitsivat riidelleensä tällöin
tavallista enemmän perheenjäsentensä kanssa, toisten yrittäessä sietää yksin perheenjäsenten-
sä ymmärtämättömyyttä. Tutkimukseen osallistuneiden kokemukset saadusta tuesta jakautui-
vat muutenkin. Osalla oli alusta asti ollut tukena sairaanhoitaja tai lääkäri, joka oli ohjannut
heitä heti palvelujen piiriin. Toiset puolestaan kertoivat, etteivät he olleet saaneet oikeastaan
minkäänlaista tukea eivätkä olleet osanneet mitään pyytääkään, koska eivät tienneet mahdol-
lisuuksistaan ja oikeuksistaan. Vuosien sairastamisen jälkeen heidän oli hankalampi lähteä
etsimään apua, sillä he olivat joutuneet selviytymään yksin diagnoosin saamisesta alkaen.
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Toiset olivat eläneet pitkään ilman minkäänlaista tukea, kunnes he olivat esimerkiksi kuntoutuksen
kautta kuulleet muun muassa vertaistuesta tai Kelan etuisuuksista. Lisäksi oli niitä, jotka olivat itse
ajan kuluessa aktivoituneet ottamaan asioista selvää, koska ”kukaan ei kerro mitään”.
Vuosien kuluessa tutkimukseen osallistuneiden lääkäri-potilassuhteet olivat arkipäiväis-
tyneet. Heidän lääkärisuhteidensa laatuun vaikuttivat työote ja henkilökemioiden toimivuus.
Pääosin he olivat oppineet, että lääkäri keskittyy sairauden hoitoon. ”No lääkärit tietysti
hoitaa tämän oman osuutensa ja tuntuu, että siinä niin ku ei hirveesti ehkä lääkärillä ai-
kaa ole kuitenkaan selvittää niitä kysymyksiä, mitä se potilas ehkä haluais, niin ku kysellä
enempi.” (Anna) Tutkimukseen osallistuneet arvostivat lääkärin asiantuntemusta ja sitä, että
hoitoa sai myös akuuteissa tilanteissa. He olivat lääkäreihinsä kohtalaisen tyytyväisiä. Par-
haimmillaan lääkäri oli ollut hyvinkin huolehtiva ja antanut potilaalleen mahdollisuuden ottaa
yhteyttä myös loma-aikana. ”(--) että joku kesä hän sano, että nyt hän lähtee kesälomalle,
et jos sä jotain tarviit sillä aikaa, niin tässä on häne puhelinnumero. Sä voit soittaa. Niin
minusta tää on semmonen, et sillon mä oon tuntenu, että mulla on selusta turvattuna. Ja
niin kauan kun meiän hoitosuhde kesti, niin se oli tosi ihana (--) Että sen jälkeen, kun hän
lähti, niin sen jälkeen mä oon ollu kuin lastu lainehilla. Sen jälkeen sitä on taas ollukkin
ihan tekemistä.” (Kerttu) Yleisesti tutkimukseen osallistuneet olivat tottuneet lääkärinsä
toimintatyyliin. He eivät olettaneet, että lääkäri olisi antanut heille erityistä psykososiaalista
tukea, vaan odotukset kohdistuivat lääketieteelliseen asiantuntemukseen, potilaan hyvään
kohteluun ja riittävään tiedon antamiseen.
Moni tutkimukseen osallistuneista kertoi, että he keskustelivat hoitajien kanssa niistä
asioista, joiden läpikäymiseen lääkäreillä ei ollut aikaa. Usein tutkimukseen osallistuneilla oli
sairaanhoitajien kanssa avoimemmat välit kuin lääkäreiden kanssa. Näille oli helpompi puhua
kuin lääkäreille. Sairaanhoitajalta kysyttiinkin usein henkilökohtaisempia ja vaikeampia asioi-
ta kuin lääkäreiltä. ”Sitte ku reumapolilla kävin, niin siellä oli hyvin ymmärtävä reumahoi-
taja, joka minulle sitte kerto tästä sairaudesta ja millaset lääkkeet on ja sitte myös tästä
sle-ryhmästä. Minä sain sitte tietää jonkun ajan päästä.” (Anna) Tutkimukseen osallistu-
neet pitivät valitettavana hoitajien kiirettä, jonka osa oli kokenut diagnosointivaiheestaan
lähtien sekä osastoilla että poliklinikalla. ”Luonnollisesti joitain yksittäisiä hoitajia oli,
jotka pienillä eleillä kiireensä keskellä tarjosivat lohdutusta ja tukea, mutta sekin oli aika
vähäistä.” (Tiina)
Monissa hoitoyksiköissä on käytössä omahoitajasysteemi, jonka tarkoituksena on, että
sama sairaanhoitaja hoitaa saman asiakkaan asioita mahdollisimman kauan. Samoin lääkäri
yritetään pitää samana. Tällöin sairastavan ihmisen ja hoitohenkilökunnan välille saattoi ajan
kuluessa syntyä toimiva ja luottamuksellinen suhde. Luottamusta arvostettiin, ja siihen työn-
tekijä itsekin saattoi vaikuttaa (ks. Metteri 2003, 98–99, 103; Balch 1999). Laura puhui läm-
pimästi parhaaksi kokemastaan hoitosuhteesta. ”Mun kotipaikkakunnalla oli hirveen ihana
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sairaanhoitaja sekä lääkäri, jotka oli tosi omistautuneita ja sillä tavalla, jos mulla mikä
tahansa ongelma oli, niin hän otti mut sitte vaikka ruokatauolla tai päivän päätteeks tai
ennen kuin alkaa vastaanottoajat, et ne on ollu tosi joustavii ja niin ku aina oli sellanen, et
saa tukee aina ku tarvii. Sama pätee siihen sairaanhoitajaan, joka siel oli. Tosi tutuikshan
ne tuli, kun siellä on paljon käyny.” (Laura)
Osa tutkimukseen osallistuneista olisi kuitenkin toivonut henkilökohtaisempaa suhdetta
hoitohenkilökunnan kanssa. Moni kokikin, etteivät he osaa lyhyiden hoitotapaamisten aikana
alkaa puhua vaikeista asioista. ”Hyvin vähästä on ollu munkin tuki, että nyt kun miettii oi-
keen tarkkaan ja tietysti aina, kun poliklinikalla käy ja aina lääkärin jälkeen menee sai-
raanhoitajan kanssa puhumaan, niin onhan se kyselly, et mitäs sun elämääs kuuluu ja
tämmöstä, että ehkä sitä nyt vois ajatella, mut en semmosta, että se ois niin ku yksilöity
tähän SLE:hen, et se ois ollu jotakin semmosta SLE-tukea.” (Iina) Hyvän yhteistyön suju-
mista auttoi luottamuksen syntyminen alusta alkaen. Toiset eivät välttämättä tienneet, mistä
kaikista asioista he voivat puhua sairaanhoitajille. Joissakin tilanteissa sairaanhoitaja saattoi
kysyä kuulumisia, mutta sairastava henkilö ei osannut tarttua siihen vaan toimi tilanteessa
muodollisella ”kiitos hyvää” -periaatteella. Asiakas ei välttämättä kyennyt tällöin vastaa-
maan, että rahat on ihan loppu ja parisuhteessa on ongelmia sairauden takia. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa palvelun tulos riippuu usein asiakkaan ja työntekijän vuorovaikutuksesta.
Onnistuneen vuorovaikutuksen arvioimiseen eivät Salmelan (1998, 16–18) mukaan riitä vain
asiakastyytyväisyyskyselyt, vaan tarvitaan asiakasryhmien erityisyyden huomioon ottavia
asiakaspalautteen hankintatapoja. Auttamistyön eläviä vuorovaikutustilanteita ei ole tutkittu
paljon (Jokinen & Suominen 2000, 7).
SLE:tä sairastavat pitivät valitettavana sitä, että asioista täytyi monta kertaa ottaa itse
selvää. Pahimmillaan oli käynyt niin, että ihmiset kokivat olevansa ulkopuolisia omien asioi-
densa hoidossa ja joutuivat eri viranomaisten heittelemiksi ja mitätöimiksi. Pettyminen erilai-
sissa viranomaissuhteissa vaikutti myös arkielämään ja ihmisen mielialaan. Erilaisten oikeuk-
sien ja etuuksien hakemisesta saattoi muotoutua taistelu, jonka seurauksena ihmiset kyynis-
tyivät palvelujärjestelmiä kohtaan. (ks. Reinikainen 2003, 34–38.)
SLE:tä sairastavien avun tarvitseminen oli pitkälle verrannollista sairauden aktivoitu-
misvaiheiden kanssa (ks. Torniainen 2000). Sairaus saattoi yllättää uusina oireina, jolloin
tutkimukseen osallistuneet tarvitsivat erityistyöntekijöiden apua. Jonkun liikkuminen saattoi
vaikeutua, jolloin hän tarvitsi fysioterapeuttia. SLE:n aktiivisempina vaiheina sairaus vaikutti
toisten työhön tai koulunkäyntiin niin, että he tarvitsivat sosiaalityöntekijän neuvoja esimer-
kiksi etuisuuksien tai kuntoutuksen hakemiseen. Myös masennus saattoi vaivata heitä, jolloin
psykologilla käynti saattoi olla tarpeen. Sairauden aktivoituessa voimat olivat vähissä, eikä
sairastava itse välttämättä jaksanut ottaa asioista selvää. Moni tutkimukseen osallistuneista
toivoi, että näissä tilanteissa hoitohenkilökunta ottaisi ohjausvastuun, kertoisi erilaisista mah-
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dollisuuksista ja ohjaisi erityistyöntekijöille. Joskus ohjauksen toivottiin olevan varmaotteista
ja määrätietoista, koska omaa avuntarvetta ei välttämättä huomattu. ”(--) jossain vaiheessa
mulle tarjottiin sieltä reumapolilta mahdollisuutta, et jos mä haluun mennä vielä psykolo-
gin kans puhumaan, et jos on vielä niistä vaiheista niin keskusteluu. Mä sanoin, että ilman
muuta mä haluun mennä. Ja kyllä sekin käynti oli hirveen hyvä ja lähinnä just, et näkee
niin kuin (.) koska sitä ei itse aina pysty tiedostamaan sitä omaa avuntarvettaan. Että kun
asiantuntija näkee sen paremmin, et tuo nyt ei oo tuossa kaikki kohdallaan.” (Mari)
Kun ihminen on sairastanut pitkään, on mahdollista, että hoitohenkilökunta olettaa hä-
nen tietävän kaiken kaikista auttamistahoista ja ottavan itse avuntarpeensa esille. Tämän
tutkimuksen ihmisillä oli kuitenkin tilanteita, joissa hoitohenkilökunta oli ollut ihmeissään
sairastavan ihmisen tietämättömyydestä. ”Ihan sama kuntoutuksesta, et kysyin lääkäriltä, et
oisko mahollista, niin hän kysy, että jaa, eikö oo kerrottu. Et sitä kautta se sitte läks, mut
siinä oli se oma aktiivisuus, et siellä tuli näitä vammaistukee, et en mä ollu tienny mitään
semmosista tai muista.” (Iina) Joskus lääkäriltä saattoi saada tietoa asioista, joiden tiedotta-
minen saattoi periaatteessa kuulua jollekin toiselle hoitohenkilökunnan jäsenelle. Monet sai-
rastavat ihmiset olivat alkujaan oppineet siihen, että lääkärin kanssa puhutaan ainoastaan
sairauden kulkuun liittyvät asiat ja sairaanhoitajan kanssa selvitetään jatkohoito.
Tämän tutkimuksen mukaan apua oli saatavana pääosin paremmin osasto- kuin polikli-
nikkahoidossa. Tutkimukseen osallistuneiden oltua pidempään osastolla sosiaalityöntekijä
saattoi kysyä sairaalamaksuista tai psykologi kävi tarjoamassa keskustelumahdollisuutta.
Tämä ei kuitenkaan ollut säännönmukaista. Erittäin myönteisenä asiana tutkimukseen osallis-
tuneet kokivat sen, että sairaanhoitaja oli ohjannut Reumaliiton palveluihin tai kertonut ver-
taistukimahdollisuuksista. Monet vertaistukea karttaneet kertoivat näkemyksensä muuttu-
neen, kun he lähtivät ryhmätoimintaan mukaan. Mikkosen (2009) sairastuneen vertaistukea
koskevassa tutkimuksessa oli samanlaisia tuloksia. Kaikille vertaistuki ei kuitenkaan ollut
sopiva toimintatapa käsitellä sairauttaan. He halusivat käsitellä asioita mieluummin esimer-
kiksi ystävien kanssa.
Moni SLE:tä pitkään sairastaneista oli oppinut tuntemaan itseään ja sairauttaan niin hyvin, et-
tä he osasivat itse vaatia palveluja, jos terveydentila sitä vaati. Joissakin tilanteissa tutkimukseen
osallistuneet ihmiset olivat menneet itse sairaalaan ja kertoneet, että he tarvitsisivat psykologin
apua selviytyäkseen sairauden aktivoitumisesta. Kaikki pyytäneet eivät kuitenkaan olleet saaneet
apua. Osa tutkimukseen osallistuneista oli päässyt sopeutumisvalmennukseen, josta heillä oli pää-
asiassa positiivisia kokemuksia. Jotkut pitivät vaadittuja liikuntaan osallistumisia kuitenkin liian
raskaina. Valitettavaa oli, että vähäisten resurssien vuoksi apua ei ollut aina tarjolla. Avun pyytä-
minen oli myös luonnekysymys, sillä toiset eivät olleet tottuneet pyytämään ja vaatimaan asioita ja
olivat muutenkin tavanomaista arempia tuomaan tarpeitaan esille. Tällaisessa ihmisten avuntarpeen
määrittelyssä tulisi hoitohenkilökunnan olla valveutuneita.
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Tähän tutkimukseen osallistuneiden kokemukset ovat verrattavissa myös muiden tutkimusten
tuloksiin. Archenholtzin, Bucrkhardtin ja Segestenin (1999) tutkimuksen tarkoituksena oli ymmär-
tää ruotsalaisnaisten elämän vaatimuksia heidän eläessään kroonisen reuma- tai SLE-sairauden
kanssa ja kuvata tyytymättömyyttä näiden vaatimusten täyttymisessä. Suurin osa piti perhettä ja
ystäviä tärkeinä mutta painotti ihmissuhteiden laatua ja tasoa. SLE:tä sairastaville oli tärkeää tur-
vallisuus ja kokemus siitä, että he pystyivät kontrolloimaan elämäänsä. Myös ihmissuhteet ja koti-
ympäristö koettiin merkittävinä. Molemmat ryhmät olivat tyytymättömiä terveyteensä, ja erityisesti
SLE:tä sairastavat pitivät uupumusta vaikeana asiana. SLE:tä sairastavat kokivat myös, että he
joutuivat tekemään paljon työtä terveydenhoitohenkilökunnan kanssa, kun reumaa sairastavilla
asiat hoituivat selkeämmin. SLE:tä sairastavat ruotsalaisnaiset toivoivat saavansa enemmän päivit-
tynyttä tietoa, potilasoppaita, parempia keinoja keskustella terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
ja sisäistä kontrollia lisääviä strategioita.
Tähän tutkimukseen osallistuneilla SLE:tä sairastavilla ihmisillä oli paljon ajatuksia sii-
tä, mitä he olisivat tarvinneet sairauden eri vaiheissa. Lähes kaikki olisivat tarvinneet enem-
män tukea. He kokivat, että hoitohenkilökunnan olisi tullut ottaa enemmän vastuuta varsinkin
sairauden aktiivivaiheissa. Moni ihmetteli, miksi psykologilla käymistä ei ehdotettu lainkaan,
vaikka tilanne oli ollut välillä vaikea. Joillekin oli mainittu psykologin olemassaolosta, mutta
siihen ei oltu sen enempää ohjattu. Ihmiset arvioivat, että sairaudesta ja sen pahenemisvai-
heista olisi ollut helpompi selviytyä psykologin avulla. He toivoivatkin, että hoitohenkilökun-
ta ohjaisi sairastumisvaiheissa kääntymään enemmän asiantuntijoiden puoleen.
Sosiaalista tukea on tutkittu muun muassa hoitotyön kontekstissa tarkastelemalla potilaan ja
omaisten kokemuksia saamastaan tuesta sekä hoitajien käsityksiä potilaalle tai omaiselle osoitetus-
ta tuesta. Tutkimuksen mukaan tuen tarvetta arvioitiin eri tavoin ja eri tahojen käsitysten todettiin
olevan ristiriitaisia. Tutkimustiedon valossa näyttäisikin, että potilaat ja heidän omaisensa arvioivat
saamansa tuen vähäisemmäksi kuin hoitajat arvioivat antamansa tuen (Eriksson 1996; Suominen
1994; Suominen & Laippala 1993; Hietaranta & Jokinen 1989). Tätä on selitetty monin tavoin.
On arvioitu, etteivät hoitajan tavoitteet aina välity heidän toimintaansa (Aavarinne 1994) tai hoitaja
ja potilas ymmärtävät tuella eri asioita (Suominen 1994).
SLE-sairauden myöhemmässä vaiheessa saadun tuen suhteen SLE:tä sairastavien kirjoi-
telmat mukailivat haastattelujen tuloksia. Osa oli rutinoitunut sairauden kanssa elämiseen.
He elivät sairauden vaatimusten mukaisesti. Erityisesti hyvä hoitosuhde lääkäriin mainittiin
usein, ja se koettiin myös suurena tukea antavana tekijänä. Oli kuitenkin myös niitä, jotka
pitivät perheenjäsentään tai vertaistukea ainoana tuen lähteenään. Ainoastaan yksi ei kokenut
saavansa tällä hetkellä minkäänlaista tukea. Osa piti ongelmana sitä, että he eivät ole saaneet
tarpeeksi tietoa esimerkiksi erilaisista lääkehoidoista tai SLE:n vaikutuksista raskauteen. Yksi
kirjoittajista oli käynyt sopeutumisvalmennuskurssilla, mitä hän piti erittäin hyvänä koke-
muksena. Sieltä hän sai paljon tukea sairauden kanssa elämiseen. Haastateltavien ihmisten
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tavoin etenkin sairauden aktivoituessa kaivattaisiin enemmän tukea. SLE:tä sairastavien psy-
kososiaalisen tuen toiveita ja kehittämisideoita olen eritellyt tarkemmin luvussa 5.4. Tarkaste-
len seuraavaksi sosiaalityön vähäistä näkyvyyttä SLE:tä sairastavien elämässä.
5.3 Sosiaalityö tutkimukseen osallistuneiden
ihmisten elämässä
osiaalityöntekijöillä on merkittävä rooli erilaisten yhteisöjen hyvinvointipolitiikassa. He
tarkastelevat asiakkaan tilannetta monitahoisesti sosiaalisista, psyykkisistä, fyysisistä ja
kognitiivisista lähtökohdista (Sahala & Karhunen 2004, 16–18). Terveydenhuollon sosiaali-
työssä on omat erityispiirteensä verrattuna esimerkiksi sosiaalitoimistojen tekemään sosiaali-
työhön (Pylväs 2003, 5). Terveydenhuollon sosiaalityö on sosiaalityöntekijän toimintaa, jota
hän toteuttaa terveydenhuollon organisaatiossa terveys- ja sosiaalipolitiikan tavoitteiden mu-
kaisesti terveyden ja sosiaalisuuden edistämiseksi ja ylläpitämiseksi. Lähtökohtana on koko-
naisnäkemys sairauden ja sosiaalisten tekijöiden yhteyksistä. Tavoitteena on vaikuttaa yksilön
ja perheen elämäntilanteeseen siten, että sairaudesta huolimatta taloudellinen toimeentulo,
sosiaalinen suoriutuminen ja yhteiskunnallinen osallistuminen jatkuisivat mahdollisimman
häiriöttömästi. Terveyteen vaikuttavista yhteiskunnallisista epäkohdista pyritään informoi-
maan keskeisiä tahoja. Tämä yleinen määritelmä kattaa terveyskeskusten, sairaaloiden, mie-
lenterveystoimistojen ja kuntoutuslaitosten sosiaalityön ammatillisen toiminnan. (Lindén
1999, 55.) Terveydenhuollon järjestelmässä palvelut on selkeästi porrastettu. Sosiaalihuollos-
sa vastaavaa jaottelua ei ole. (Pylväs 2003, 5.) Metteri (1996, 143) kirjoittaa Suomen tervey-
denhuollon sosiaalityöntekijöiden iskulauseiden olleen vuosien ajan, että ”sosiaalityön näkö-
kulmasta terveys on arkielämän sujumista ja sosiaalityö on aukko sairaalan muurissa” eli so-
siaalityön tehtävänä on olla välittäjä ihmisen arkeen, yhteiskuntaan ja palvelujärjestelmän eri osiin.
Sairaalan sosiaalityön raamit ovat olleet sidoksissa yhteiskunnan kehitykseen ja yhteis-
kuntapoliittiseen ajatteluun. Myös sairaalaorganisaation kehittyminen on vaikuttanut niihin.
Alkuvaiheessa sosiaalityöntekijänä oli sekatyöläinen, jonka tarve syntyi sairaalan omista
tarpeista hoitaa jäljelle jääneitä tehtäviä. (Tulppo 1991, 11.) Terveydenhuollon eri laitoksissa
sosiaalityöntekijöitä on toiminut 1920-luvulta alkaen (Lehtinen 1986, 82), jolloin sairaalan
sisältä valittiin sairaanhoitajia, ja heitä jatkokoulutettiin hoitamaan sosiaalihoitajan tehtäviä.
Koulutus auttoi sairaanhoitajia samastumaan enemmän sosiaalitoimeen kuin aiemmin. Myö-
hemmin sosiaalihoitaja-nimitys on saanut väistyä sosiaalityöntekijä-nimen tieltä. (Tulppo
1991, 11–12.)
Terveydenhuollon sosiaalityötä pidettiin 1900-luvun alku- ja keskivaiheissa ensisijaises-
ti terveydenhuollollisena ammattina, jonka koulutus kuului muun sairaanhoidollisen koulu-
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tuksen yhteyteen. Sairaalan sosiaalityöntekijöiden erityiskoulutus aloitettiin vuonna 1945
Valtion terveydenhoito-opistossa, josta toiset sosiaalityöntekijöitä kouluttaneet oppilaitokset
eivät olleet kiinnostuneita. 1950-luvulla jo muutama akateemisen loppututkinnon suorittanut
sosiaalityöntekijä työskenteli terveydenhuollossa. (Lehtinen 1986, 82–85.) 1960-luvulla
huomattiin sosiaalityön taloudellinen hyöty sairastumisen yhteydessä, jolloin yhteiskunnasta
tuli sosiaalityöntekijöiden toinen työnantaja (Tulppo 1991, 11–12). Vielä 1970-luvun alussa
yli puolella terveydenhuollossa työskentelevistä sosiaalityöntekijöistä oli sairaanhoitajan,
terveydenhoitajan tai sosiaalihoitajan koulutus (Sosiaalityön koulutuskomitean mietintö
1972: A7, 49).
1980-luvulla tapahtuneen kehittämistyön seurauksena sosiaalityön koulutus linjattiin yh-
tenäiseksi, minkä vaikutukset ovat ulottuneet myös terveydenhuollon sosiaalityöhön (Lehti-
nen 1986, 86). Samaan aikaan heräsi keskustelua sosiaalisista oikeuksista ja sosiaalityönteki-
jöistä potilaan asian ajajina. Tällöin luotiin kuvaa sosiaalityöstä palveluna, jossa potilas oli
osaltaan tehtävänantajana. Sairaalan sosiaalityön käytännön toteutumiseen vaikuttavia intres-
sejä tulee siis yhteiskunnan, sairaalan, sosiaalityön ideologian ja potilaan tahoilta. Kyseisten
intressien kohtaamisessa on edelleen haasteensa. (Tulppo 1991, 11–12.) Sosiaalityön ammat-
tia terveydenhuollossa onkin määritellyt hyväksynnän saaminen muilta ammattiryhmiltä,
erityisesti lääkäreiltä, sekä sen organisaation toimintaideologia, jossa sosiaalityöntekijä työs-
kentelee. Lääkäreiden ja sairaanhoitajien työhön liittyvät muutokset ja työn kehittyminen
vaikuttavat merkittävästi sosiaalityöhön, sillä heidän kanssaan tehdään paljon yhteistyötä.
(Lehtinen 1986, 88–91, 100.)
Terveydenhuollon sosiaalityössä ovat korostuneesti esillä sairauden, sairastamisen ja vam-
maisuuden aiheuttamat sosiaaliset syyt ja seuraukset. Auttamistehtävässä psykososiaalinen tuki ja
kuntouttava työote ovat punaisena lankana. Jonkin yksittäisen menetelmän sijaan korostetaankin
työotetta tai työskentelytapaa. Terveydenhuollon sosiaalityöntekijät työskentelevät pääasiassa
perusterveydenhuollossa, erikoissairaanhoidossa ja mielenterveystyössä. Heillä on monia rooleja,
kuten asiakastyöntekijä, asiantuntija, kriisityöntekijä, koordinaattori, kuntoutuksen yhdyshenkilö,
konsultti, verkostotyöntekijä ja terapeutti. Sosiaalityön asiantuntijoilla on kolme samanaikaista
tehtävää: hyvinvoinnin turvaaminen, suoriutumisedellytysten parantaminen ja elämänhallinnan
tukeminen. (Terveydenhuollon sosiaalityön luokitus 1998, 7–10.)
Tässä tutkimuksessa mukana olleet SLE:tä sairastavat ihmiset pitivät sosiaalityötä pää-
osin tärkeänä asiana kroonisia sairauksia sairastavien ihmisten auttamiseksi. Aina he eivät
kuitenkaan ymmärtäneet pyytää tapaamista sosiaalityöntekijän kanssa, ja he saivat usein
mahdollisen avun joko liian myöhään tai eivät ollenkaan. SLE-sairauden diagnosointivaihees-
sa sosiaalityö oli ollut mukana eri tavoin neljän tutkimukseen osallistuneen elämässä. Heistä
kolmea sosiaalityöntekijät auttoivat sairaalamatkakulujen ja muiden etuisuuksien selvittämi-
sessä. He olivat sosiaalityöntekijän tapaamisen aikaan nuoria, joten sosiaalityöntekijät neu-
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voivat heidän vanhempiaan. Näissä tapaamisissa nuoret arvioivat sosiaalityöntekijöiden sel-
vittäneen erilaisia sairauden vuoksi saatavia etuuksia.
Yksi vanhempana SLE:hen sairastuneista pääsi sosiaalityöntekijälle suoraan diagnoosi-
tiedon tultua. Mari kävi pitkän keskustelun sosiaalityöntekijän kanssa ja sai neuvoa kuntou-
tukseen ja muihin etuisuuksiin liittyvissä asioissa. Tätä Mari piti erittäin merkittävänä asiana
sairauden psykososiaalisista seurauksista kuntoutumiseksi. ”(--) tää sairaanhoitaja pisti
sitten heti tuulemaan ja mua (--) lähetettiin, toimintaterapeutti oli ensimmäinen. Mulla
saatiin käsi lastoihin ja näitä paikallisia nivellastoja ja tukia ja sitten se, mikä mua häm-
mästytti suuresti oli se, että pääsin sosiaalityöntekijän pakeille.” (Mari) Marille sosiaali-
työntekijällä käyminen oli suuri kokemus, sillä hän pystyi puhumaan siellä sairauden aiheut-
tamista vaikeuksista pitkältä ajalta. Mari arvioi tämän kohtaamisen auttaneen häntä myös
myöhemmässä toipumisessa. Sosiaalityöntekijän kohtaamisessa oli supportiivis-terapeuttista
(liite 9) ilmapiiriä. Sosiaalityöntekijä kohtasi hänet tavalla, joka palveli hyvin kriisissä olevan
sairastuneen ihmisen tarpeita.
Mari kertoi olleensa sosiaalityöntekijän vastaanotolla ahdistunut. Sosiaalityöntekijä
huomasi ja huomioi tämän, joten hän kannusti puheillaan ja käytöksellään sairastunutta ih-
mistä puhumaan ja purkamaan tuntojaan. Kyseisen sosiaalityöntekijän työtavassa toteutuivat
erilaiset kriisiteoreettiset näkökulmat (Ell 1996). Asiakas sai heti emotionaalista tukea. So-
siaalityöntekijän tapaaminen oli aikarajoitteinen ja lyhyt, mutta tilanteessa kartoitettiin kui-
tenkin asiakkaan kokemuksia ja niiden purkautumiseen annettiin tilaa. Vastaanotolla annettiin
myös käytännön neuvoja ja tietoa. Samalla varmistettiin, että sairastunut ihminen sai myö-
hemminkin psykososiaalista tukea psykologilta. (Ell 1996, 174, 179–180.) Mari oli kahdes-
takymmenestä tutkimukseen osallistuneesta ainut, joka koki tavanneensa sosiaalityöntekijän
oikeaan aikaan ja saaneensa häneltä paljon hyödyllisiä neuvoja ja tukea. Marin ja kolmen
nuoren vanhempien lisäksi muut eivät olleet sosiaalityöntekijän kanssa tekemisissä sairauden
diagnosointivaiheessa.
Myöhemmässä sairastamisen vaiheessa osa oli kohdannut sosiaalityöntekijän eri yhteyk-
sistä. Yksi tutkimuksessa mukana olleista oli päässyt puhumaan sosiaalityöntekijän kanssa
kuntoutusjaksolla ja sai näin vuosikausien sairastamisen jälkeen tietää vammaistuesta. Täl-
löin sosiaalityöntekijä oli auttanut myös vammaistuen hakemuslomakkeiden täyttämisessä.
SLE:tä sairastava olisi kuitenkin toivonut saavansa aikaisemmin apua vammaistuen hakemi-
seen, sillä hän olisi ollut oikeutettu siihen aikaisemminkin. Kyseisissä tilanteissa sosiaalityön-
tekijöiden käyttämä ongelmalähtöinen työskentelymalli (liite 9) toteutui lyhyessä aikataulus-
sa. Malli antaa mahdollisuuden arvioida sosiaalista ongelmaa, tässä tapauksessa taloudellista
apua sairaskulujen kattamiseksi. Mallissa annetaan erilaisia vaihtoehtoja määritellä ongelma.
Tässä yhteydessä määrittely tapahtui sosiaalityöntekijän neuvontana ja ohjauksena. Tavoit-
169
teena oli tehdä suunnitelma tilanteen parantamiseksi, mikä vuosikausien tietämättömyyden
jälkeen toteutui sosiaalityöntekijän neuvomana. (Turner & Jaco 1996, 504.)
Kolmea muuta tutkimukseen osallistunutta kunnan sosiaalitoimi oli auttanut lääkekulu-
jen maksamisessa, mistä Tiina kertoi ikävän kokemuksen. Hän koki saaneensa sosiaalitoimis-
tosta niin huonoa kohtelua, ettei aikonut olla enää koskaan missään tekemisissä kunnan sosi-
aalitoimen kanssa. Hän koki sosiaalityöntekijän syyllistäneen häntä koko sairastamisestaan.
Toiselle tutkimukseen osallistuneelle sosiaalityöntekijä auttoi hankkimaan uudet hampaat.
Kolmatta sosiaalityöntekijä oli auttanut ammatinvaihtoasiassa. Erittäin harmillisina tutki-
mukseen osallistuneet pitivät sitä, että heillä olisi ollut mahdollisuus esimerkiksi eläkkeensaa-
jan hoitotukeen, mutta tästä oikeudesta tietämättä he menettivät monen vuoden tuet. Haasta-
telluista kolme oli tavannut sosiaalityöntekijän yksittäisissä asioissa noin 20–30 vuotta sitten.
Tämän jälkeen he eivät olleet kuulleet puhuttavan sosiaalityöntekijästä. Haastatellen tutki-
muksessa mukana olleista kolme ei ollut tavannut koskaan sosiaalityöntekijää.
Tutkimukseen kirjoittamalla osallistuneiden henkilöiden elämässä sosiaalityö oli ollut
todella vähän mukana (taulukko 4). Kysymyksiin ”miten sosiaalityö on ollut mukana sai-
rauden eri vaiheissa” ja ”mitä olisit odottanut/odottaisit tulevaisuudessa sosiaalityöltä tai
muulta hoitohenkilökunnalta”, tuli suppeita vastauksia ”ei mitenkään” tai ”ei mitään”.
Heistä kuusi kymmenestä ei ollut koskaan tavannut sosiaalityöntekijää. Kaksi oli saanut sosi-
aalitoimesta apua lääke- ja sairaalakuluihin. Sosiaalityöntekijä oli kysynyt yhdeltä sairaalan
osastolla olleelta tutkimukseen osallistuneelta, pystyykö hän maksamaan itse sairaalamaksut.
Hän olisi tarvinnut kotiapua ollessaan erittäin huonokuntoinen, mutta hän ei saanut sitä liian
hyvän taloudellisen tilanteensa takia. Kokonaisuudessaan sairaalan sosiaalityö oli liittynyt
yleensä johonkin yksittäiseen etuisuuteen. Ainoastaan kolme kahdestakymmenestä tutkimuk-
seen osallistuneista oli saanut kokonaisvaltaisen sosiaalisen tilanteen kartoituksen.
Vaikka tutkimukseen osallistuneista henkilöistä moni oli ollut eri tavoin sosiaalityön
kanssa tekemisessä, he tunsivat sosiaalityöntekijän roolin huonosti sairaalaympäristössä, tai
se oli tullut tutuksi vasta vuosikausien sairastamisen jälkeen. Moni tutkimukseen osallistu-
neista ei tiennyt sairaalassa työskentelevästä sosiaalityöntekijästä ollenkaan, ja he liittivät
sosiaalityön vain taloudelliseen viimesijaisuuteen. Tästä syystä sosiaalityöntekijällä käyminen
saatettiin kokea myös häpeällisenä. Koko sosiaalityö oli tuntematon asia monelle.
– ”Entäs sitten sosiaalityö? Mites sosiaalityö on ollu mukana tässä sairaudessa?”
(Heli)
– ”Mitä on sosiaalityö?” (Iina)
– ”Miten te ymmärrätte sosiaalityön?” (Heli)
– ”Kyllähän siitä ei oo varmaan kellekään meille oo apua ollu.” (Kirsi) (Ryhmähaastat-
telu)
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Paula Sosiaalitoimesta säännöllistä tukea lääkekustannuksiin.
Anna Ei ole koskaan tavannut sosiaalityöntekijää. Huolestui haastattelun
aikana, olisiko se ollut tarpeellista.
Kirsi Tapasi sosiaalityöntekijän kuntoutuksessa vuosien sairastamisen jälkeen.
Mari Tapasi sosiaalityöntekijän heti sairastuttuaan. Piti tapaamista erittäin
tärkeänä asiana.
Sini Vanhemmat jutelleet joskus etuuksista. Sini ei ole itse tavannut sosiaali-
työntekijää.
Laura Vanhemmat saaneet neuvoa matkakustannuksista. Itse saanut myö-
hemmin apua vammaistukilomakkeiden täyttämisessä.
Elisa Noin 30 vuotta sitten apua hoitovirheen korvausasiassa.
Iina Ei ole koskaan tavannut sosiaalityöntekijää, ihmetellyt ketä varten se on.
Kerttu Noin 35 vuotta sitten haki itse neuvoa sosiaalitoimiston sosiaalityönte-
kijältä uudelleen koulutusasiassa.
Marita Sosiaalityöntekijä selvitti sairaalamaksuasiaa vuosikymmeniä sitten.
ki1 Vanhemmat jutelleet matkakustannuksista. Itse pyytänyt kerran apua
sosiaalitoimesta lääkekustannuksien maksamiseen, mistä hyvin huonot
kokemukset.
ki2 Ei ole tavannut sosiaalityöntekijää.
ki3 Ei ole tavannut sosiaalityöntekijää.
ki4 Ei ole tavannut sosiaalityöntekijää.
ki5 Lääkekustannuksiin ja sairaalamaksuihin apua sosiaalitoimesta. Ei ole
tavannut sairaalan sosiaalityöntekijää.
ki6 Ei ole tavannut sosiaalityöntekijää.
ki7 Lääkekuluihin joskus apua sosiaalitoimesta.
ki8 Ei ole tavannut sosiaalityöntekijää.
ki9 Ei ole tavannut sosiaalityöntekijää.
ki10 Pitkillä sairaalajaksoilla sosiaalityöntekijä kysynyt sairaalamaksujen
maksamisesta, mutta ei ole tarvinnut niihin apua. Olisi tarvinnut sii-
vousapua, mutta sitä ei järjestetty.
Tutkimukseen osallistuneissa oli myös niitä, jotka eivät olleet varmoja, olivatko he tavanneet
sosiaalityöntekijän. Joidenkin tutkimukseen osallistuneiden ajatus sosiaalityöstä tuli selvästi
esiin edellä mainitusta ryhmähaastattelupätkästä. Jouduin kesken haastattelun kertomaan,
mitä sairaalan sosiaalityö on, sillä ihmisillä ei ollut siitä tietoa vuosikymmenten sairastamisen
jälkeenkään. Useat alkoivat kysyä haastattelun kuluessa, mitä kaikkea sosiaalityöntekijä olisi
voinut tehdä heidän hyväksensä. Tutkimukseen osallistuneilla heräsi huoli myös siitä, mitä
sosiaalityön kautta olisi voinut saada. ”Nyt herää kysymys, että oisko se minun tapauksessa
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ollu hirveen tärkeetä, että oisin sosiaalityöntekijän kanssa keskustellu?” (Anna) Osan kyy-
ninen asenne sosiaalityötä kohtaan johtui siitä, että sosiaalityö ei ollut auttanut heitä silloin,
kun he olisivat tarvinneet eniten apua. Osa ymmärsi vasta haastattelun aikana, millaista apua
he olisivat voineet saada sosiaalityön kautta. Toiset ihmettelivät myös yksilöhaastatteluissa
sosiaalityön roolia sairaalassa. He tiesivät enemmän muusta sosiaalityöstä, mutta he liittivät
tämän vahvimmin huonoon taloudelliseen tilanteeseen liittyväksi auttamistahoksi.
Osa sairastuneista ihmisistä oli kokenut pettymyksiä jotain etuisuutta hakiessaan. He
olivat ajatelleet tarvitsevansa esimerkiksi kuntoutusta tai taloudellista apua. Heidät oli kui-
tenkin määritelty hyväkuntoisiksi, ja tuet oli evätty heiltä. Tähän ei sairaalan sosiaalityö voi
mitenkään vaikuttaa. Osa tutkimukseen osallistuneista ihmisistä muisti, että joku oli neuvonut
heitä esimerkiksi ammatinvaihto- tai koulutusasioissa. He eivät kuitenkaan muistaneet, kenen
kanssa olivat aiheista keskustelleet. Tutkimukseen osallistuneiden kertomuksia kuunnellessa
arvioin, että kyseessä oli todennäköisesti ollut sosiaalityöntekijä. Metterin (2003, 98–99,
103) mukaan luottamus sosiaali- ja terveydenhuoltoon voi rakentua sen varaan, että ihminen
tietää saavansa apua silloin, kun hän sitä välttämättä tarvitsee. Luottamuksellisen suhteen
muodostaminen tulisikin sosiaalityöntekijän aloittaa itsestä. Asiakasta ei tule jättää yksin, kun
itse tuntee keinottomuutta, vaan oma rajallisuus tulee tunnistaa ja etsiä siihen apua. Kyseinen
luottamus oli hävinnyt monelta tähän tutkimukseen osallistuneelta.
Lindén (1999, 21–22) arvioi, että sairaalan sosiaalityöntekijöiden toimenkuva on huo-
mattavasti kapeampi kuin se, mikä tämän päivän asiakkaiden tarpeiden kannalta olisi välttä-
mätöntä. Lindénin mukaan terveydenhuollon sosiaalityön pitäisi vahvistua asiakas-, organi-
saatio-, yhteisö- ja yhteiskuntatyötä hallitsevaksi tahoksi. Moniammatillisessa terveydenhuol-
lon toimintaympäristössä sosiaalityö saattaa kuitenkin ilmetä lääkintä- ja hoitotyötä avusta-
vana palveluna, jolloin sillä ei määritetä olevan itsenäisen profession asemaa. Tutkimuksia ja
määrittelyjä on kuitenkin terveydenhuollon sosiaalityöstä vähän, eikä niitä ole juurikaan tehty
suhteessa hoito- ja lääketieteelliseen työhön. Lindénin näkemykset mukailevat tämän tutki-
muksen tuloksia, sillä tutkimukseen osallistuneet kohdistivat sosiaalityöhön odotuksia, joihin
sosiaalityö ei pystynyt vastaamaan.
5.4 SLE:tä sairastavien toiveita ja
kehittämisideoita psykososiaalisen
tuen saamisesta
airaalan sosiaalityöntekijöiden työnkuvaan kuuluu asioita, joita jokaisen on tehtävä. Itse-
näisesti toimiessa työtapa muuttuu kuitenkin persoonalliseksi, ja jokaisella on yksilökoh-
taisia painotuseroja. Työotteita omaksutaan muun muassa kouluttautumalla lisää tai suosi-
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malla hyväksi koettuja työtapoja. Jotkut tavat ovat luontaisia. Vaikka sosiaalityössä on paljon
työtä ohjaavia teorioita, voivat yksittäisten sosiaalityöntekijöiden työotteet poiketa vahvasti-
kin toisistaan. Osalla työote on vahvemmin rinnastettavissa yksittäiseen teoreettiseen viiteke-
hykseen kuin toisilla. Tässä tutkimuksessa mukana olevat SLE:tä sairastavat ihmiset tapasi-
vat sosiaalityöntekijöitä erilaisissa yhteyksissä. Tutkimuksen perusteella on mahdoton tarkas-
ti arvioida, minkälaisia työotteita tai sosiaalityön teoreettisia menetelmiä nämä käyttivät työs-
sään. Sitä vastoin SLE:tä sairastavilla ihmisillä oli paljon ideoita ja muutosehdotuksia siitä,
miten kroonisia sairauksia sairastavia ihmisiä olisi hyvä tukea ja kohdata. Valotan tutkimuk-
seen osallistuneiden SLE:tä sairastavien ihmisten näkemyksiä pääasiassa Francis Turnerin
toimittamassa Social work treatment -kirjassa (1996) olevien teoreettisten mallien avulla.
Teoreettisten mallien valinta ei ollut yksiselitteinen, sillä jotkut malleista ovat monimuo-
toisia ja niistä löytyy samanlaisuuksia. Lisäksi työntekijöiden työotteet ovat persoonallisia ja
asiakassuhteet erilaisia, joten lähes jokaisesta teoriasta voisi löytyä jotakin sovellettavaa.
Olisin voinut soveltaa voimaantumisteorian kärsimyksen ymmärrystä ja vähemmistöjen epä-
tasa-arvoisen aseman puolustamista (Lee 1996). SLE:tä sairastavat ihmiset toivat esiin kom-
munikaatioteoriassa esiintyvää asiakkaaseen suhtautumista (Greene 1996), vaikka kiire vai-
kutti väkisin asiakastilanteen vuorovaikutussuhteeseen. Ego-psykologiseen teoriaan liittyvää
ihmisen näkemistä biopsykososiaalisena olisi voinut verrata asiakkaan kohtaamiseen koko-
naisvaltaisena ihmisenä (Goldstein 1996). Life model-mallia (Gitterman 1996) ja systeemi-
teoriaa (Andreae 1996) olisi voinut soveltaa sairastuneiden sosiaalisia suhteita ja ympäristöä
käsitellessä. Sitä vastoin esimerkiksi hypnoositeorian (Nugent 1996) ja neurolingvistisen
ohjelmamallin (Angell 1996) käyttäminen olisi mennyt soveltamiseksi. Tähän työhön mukaan
ottamieni teoreettisten viitekehysten tehtävänä on kuvata ja havainnollistaa tutkimukseen
osallistuneiden ihmisten näkemyksiä siitä, miten he toivoisivat sosiaalityöntekijöiden ja mui-
den ammattilaisten kohtaavan heidät. Pitkällisen tarkastelun tuloksena lopullisiksi malleiksi
valitsin asiakaskeskeisen, supportiivis-terapeuttisen, ongelmanratkaisu- ja kriisimallin, jotka
esittelen tarkemmin liitteessä 9.
Kolmea tutkimukseen osallistunutta lukuun ottamatta SLE:tä sairastavien kokemukset
diagnosoimisvaiheessa saadusta psykososiaalisesta tuesta olivat liian vähäisiä. SLE:tä sairas-
tavilla ihmisillä oli paljon muutosideoita ja parannusehdotuksia siitä, miten heitä ja muita
kroonisesti sairastuneita ihmisiä tulisi auttaa. Vakavan sairauden diagnoosin saadessaan ih-
miset reagoivat siihen eri tavoin. Tutkimukseen osallistuneet ihmiset olivat kuitenkin yksimie-
lisiä siitä, että sairastuttuaan ihminen tarvitsee asianmukaista ja kunnioittavaa kohtelua, tietoa
ja tukea. Etenkin psykososiaalisen tuen saamisessa koettiin puutteita. SLE-sairautta koskevat
tutkimukset osoittavat, että sairaus vaikuttaa usein psykososiaalisesti sairastavien elämään
(Freise ym. 2007; Jump 2005; Pawlak ym. 2003; Da Costa ym. 1999).
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Tähän tutkimukseen osallistuneet painottivat psyykkisen tukijan ja kuuntelijan merkitys-
tä sairauden eri vaiheissa. Avun ja tuen suurin tarve kohdistui yleensä sairauden diagnosointi-
vaiheeseen, mutta moni olisi tarvinnut apua myöhemminkin. Empaattista ja supportiivista
työotetta käyttäneen työntekijän kohdanneet ihmiset korostivat tapaamisen tärkeyttä. Merki-
tyksellistä ei ollut se, mitä ammattiryhmää työntekijä edusti, vaan se, että heiltä sai tukea.
Sosiaalityöntekijän tavanneet mainitsivat erityisesti sen, että työntekijä oli käyttänyt tukevaa
työotetta. Myötätuntoa ja tukea vaille jääneet ihmiset olisivat toivoneet saavansa hoitohenki-
lökunnalta enemmän kuuntelevaa, empaattista tai tukevaa työotetta.
Moni äkkiseltään sairaalaan joutunut ja oudon diagnoosin saaneista ajatteli jälkeenpäin,
että asiasta olisi ollut hyvä puhua hoitohenkilökunnan kanssa enemmän. ”Minä oisin tarvin-
nu siinä tilanteessa semmosta tukea, että tämän lääkärin käynnin jälkeen siihen ois tullu
semmonen ihminen, joka ois ottanu minua käestä esimerkiks kiinni ja sanonu mulle, et nyt
sulla on tämmönen juttu. Sulla on tämmöset lääkkeet ja kyllä sinä tästä toivut, kun on tuota
tehokas lääkitys kuitenkii, et et sinä tähän kuole.” (Anna) ”Lähinnä olisin kaivannut ym-
märtämystä ja kuuntelemista. Sairaalan vuodeosastoilla hoitohenkilökunnalla ei ole aikaa
paneutua muihin kuin välttämättömiin asioihin. Tosin siitä ei hoitohenkilökuntaa voi syyt-
tää, vaan kyse on pitkälti resursseista (--) tai lähinnä niiden puutteista.” (Tiina)
SLE oli tuntematon sairaus yhtä lukuun ottamatta kaikille tutkimukseen osallistuneille, joten
heillä oli tarve tietää, miten sairaus tulee vaikuttamaan heidän elämäänsä. Pahimmassa tapauksessa
osa tähän tutkimukseen osallistuneista ihmisistä ehti luulla kuolevansa pian SLE:n diagnosoimisen
jälkeen. Sairauden diagnosointivaiheessa ihmiset olivat usein hyvin järkyttyneitä, joten yksityiskoh-
tainen tieto jäi huonosti mieleen. Osa heistä oli lähtenyt sairaalasta kotiin hatarien tietojen varassa
ja pelokkaissa tunnelmissa. Vakavat ja vaikeasti määriteltävät sairaudet aiheuttavatkin yleensä
pelkoa ja surua siitä, mitä mahdollisesti tulee tapahtumaan ja mistä joutuu luopumaan (Aakala,
Turunen & Vehviläinen-Julkunen 2000, 204–216).
Haastatellut SLE:tä sairastavat ihmiset painottivat erityisesti sitä, ettei tiedon ja tuen
hankkimisen tulisi olla liikaa sairastuneen ihmisen vastuulla, vaan hoitohenkilökunnan tulisi
auttaa sitä enemmän, mitä uudempi ja vaikeampi ihmisen tilanne on. Tutkimukseen osallistu-
neet toivoivatkin, että hoitohenkilökunnan tulisi ammatillisesti arvioida, mitä sairastunut
ihminen diagnoosien ja reseptien lisäksi tarvitsee. Osa ehdotti, että sairaudesta tulisi antaa
tietoa kirjallisessa muodossa, jotta siihen voisi tutustua myöhemmin. Toisena vaihtoehtona
osa ehdotti, että lääkärin ja sairaanhoitajan kanssa sovittaisiin mahdollisimman pian toinen
tapaamisaika. Yhtäältä pahana tilanteena pidettiin sitä, että ihminen joutuu menemään yksin
kotiin tuntemattomasta diagnoosista järkyttyneenä. Tällöin mahdollisesti yhtä järkyttyneistä
omaisistakaan ei olisi tarvittavaa tukea. Toisaalta esille nostettiin myös mahdollisuus, että
alkujärkytys halutaan purkaa ensin yksin tai ihan lähimpien kanssa. Tämä ei kuitenkaan sopi-
nut kaikille tutkimukseen osallistuneille. Moni haastateltu harmitteli jälkeenpäin, kun ei käy-
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nyt psykologin vastaanotolla sairastumisen jälkeen. Useat arvelivat, että sairaudesta olisi ollut
helpompi selviytyä, jos sairastumisesta olisi päässyt heti keskustelemaan asiantuntijan kans-
sa. Myös vertaistuesta tiedottamista suurin osa piti tärkeänä, minkä myös muissa tutkimuk-
sissa (Mikkonen 2009; Leino-Kilpi, Mäenpää & Katajisto 1999) mukana olleet eri sairauksia
sairastavat kokivat tärkeäksi.
Myös Mendelsonin (2003, 301–305) tutkimuksen mukaan tuki ja tieto ovat merkittäviä
tekijöitä SLE-sairaudesta selviytymiseksi. Mendelson tutki kolmea SLE:tä sairastavien nais-
ten internetin keskustelupalstaa. Koska SLE-sairaudesta ja sen hoidosta ei tiedetä yleisesti,
moni koki itsensä eristyneeksi. Ihmiset hakivat internetistä terveydenhoidollista tietoa ja tukea
yhä enenevässä määrin. SLE:tä sairastavat ihmiset käyttivät keskustelupalstoja monella taval-
la. He vaihtoivat tietoja lääkkeistä ja sairaudesta, puhuivat SLE:n kanssa elämisestä ja tukivat
ja myötäelivät toistensa kokemuksia. Tutkimuksen mukaan keskustelupalstalta saatu tuki ja
tieto oli monelle korvaamaton.
Tutkimusten mukaan psykososiaalisella tuella on merkityksensä SLE-sairauden käsitte-
lyssä. Edworthyn (2003) tutkimuksen mukaan lyhyet supportiivis-ekspressiiviset ryhmä-
psykoterapiaistunnot auttoivat hyväksymään ja käsittelemään SLE-sairautta paremmin. Tut-
kimuksessa oli mukana 66 tavallista hoitoa saavaa ja 58 ryhmäpsykoterapiaan osallistuvaa
SLE:tä sairastavaa ihmistä. Psykoterapiaa annettiin 12 viikkoa, kolme istuntoa kuukaudessa.
Erityisesti tästä oli apua ihmissuhteissa ja psyykkisessä kehittymisessä (perhesuhteet, muut
ihmissuhteet, itsetunto) ja intiimeissä suhteissa (suhde kumppaniin ja parisuhde-elämä).
Tutkimukseen osallistuneet eivät puhuneet pelkästään heihin itseensä kohdistuvista tuen
tarpeista, vaan he olisivat toivoneet järjestettävän tukea myös muulle perheelle. Tämä koros-
tuu myös muissa tutkimuksissa ja artikkeleissa (Seppälä 2002; Lahti 2000; Torniainen 2000;
Leino-Kilpi, Mäenpää & Katajisto 1999; Seppälä 1998). Vanhemmat, puoliso ja mahdolliset
lapset eivät välttämättä ymmärtäneet sairauden tuomaa elämänmuutosta ja sitä, että sairauden
aktivoituessa fyysinen kunto voi heiketä huomattavasti. Sairaus on sokki myös läheisille,
joten tietoa ja tukea ei ole koskaan heillekään liikaa. (ks. Jurvelin, Kyngäs & Backman 2005,
35–42; Riipinen 2002, 18–19; Toivanen & Kyngäs 1999, 22–30.) SLE:tä sairastavat ihmiset
toivoivatkin, että tietoa tulisi saada sellaiselta ammattilaiselta, jonka sanat muut perheenjäse-
net ottavat tosissaan. Joissakin tilanteissa avuntarve saattoi olla myös konkreettinen. Näin oli
esimerkiksi silloin, jos äiti joutui sairauslomalle pienten lasten kanssa. Tällöin kotiapua ja
sosiaalitoimen roolia nopean avun järjestävänä tahona painotettiin.
Tähän tutkimukseen osallistuneiden näkemykset tuesta ja toiveet sosiaalityöstä on jaotel-
tavissa etupäässä psykososiaaliseen tukeen ja palveluohjaukseen kuuluviksi. Terveydenhuol-
lon sosiaalityössä psykososiaalista työtä pidetään yleiskäsitteenä kuvaamaan sairaalan sosiaa-
lityöntekijän keskusteluja potilaan kanssa (Terveydenhuollon sosiaalityön luokitus 1998, 16),
vaikka Lindénin (1999, 64) mukaan terveydenhuollon sosiaalityö on vahvemmin suuntautu-
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massa yksilökohtaiseen palveluohjaukseen. Siinä tarkoituksena on ihmisten yksilöllisten pal-
velutarpeiden määrittely ja niihin sopivien palvelujen löytäminen. Palvelujen keskitetty ja
vastuullinen koordinointi yhdessä palvelun käyttäjän kanssa on merkittävää. (Ala-Nikkola &
Sipilä 1996, 16–18.) Seuraavassa kuviossa 7 on SLE:tä sairastavien ajatuksia siitä, minkä-
laista tukea he olisivat tarvinneet sairauden eri vaiheissa. Tukimuodot on eriteltävissä psy-
kososiaaliseen tukeen ja palveluohjaukseen kuuluviin ryhmiin niin, että vasemmalla puolella
on pääosin palveluohjaukseen liittyviä tukimuotoja ja oikealla puolella on psykososiaalisen
tuen piiriin luettavia tekijöitä.
Palveluohjaus Psykososiaalinen tuki
Kuvio 7. Sairauden eri vaiheissa tarvitut tukimuodot
Psykososiaaliseen tukeen kuuluu lohdutus ja empatia, sairastuneelle ja hänen omaisilleen
kohdennettu keskusteluapu, koko sairastuneen perheen tukeminen ja psyykkinen tuki esimer-
kiksi psykologilla käynnin muodossa. Palveluohjaukseen lukeutuvat asiat liittyvät pääosin
erilaiseen tiedottamiseen ja muihin palveluihin ohjaukseen. SLE:hen sairastuneet ihmiset
toivoivat saavansa tietoa erilaisista Kelan etuisuuksista, kuten vammaistuesta ja hoitotuesta.
He halusivat, että lääkäri antaisi tarpeeksi neuvoja sairauden hoitamiseen. Myös perhe koros-
tui tässä yhteydessä, sillä SLE:tä sairastavat pitivät merkittävänä, että joku ammattilainen































den myötä, joten sairastuneet ihmiset toivoivat tietoa esimerkiksi pitkän sairausloman vaiku-
tuksista tai sairaseläkkeen hakemisesta. Lisäksi osa tutkimukseen osallistuneista toivoi tietoa
vertaistukimahdollisuuksista ja kuntoutukseen ohjaamisesta.
Leino-Kilven, Mäenpään ja Katajiston (1999) tutkimuksessa mukana olleiden eri sairauksia
sairastavien ihmisten näkemykset toivotusta tuesta olivat samansuuntaisia tämän tutkimuksen
tulosten kanssa. Tärkeinä pidettiin taloudellista apua, kuntoutusta sekä tiedon, kotiavun ja hoidon
tarvetta ja hyviä lääkärisuhteita. Myös omaisten tukemista pidettiin merkittävänä. Tutkimuksessa
ehdotettiin muun muassa sitä, että omaisille jaettaisiin tietoa sairaudesta sekä neuvottaisiin hakeu-
tumaan sopeutumisvalmennukseen ja kuntoutukseen. Yhdistysten myötä toivottiin löytyvän uusia
kontakteja ja kaivattiin tukihenkilöitä kuuntelijoiksi ja keskustelukumppaneiksi.
Fibromyalgian voi määritellä kuuluvan samaan sairausperheeseen SLE:n kanssa. Kukku-
raisen (2006, 99) tutkimuksen mukaan läheisiltä saadulla sosiaalisella tuella ja vertaistuella
oli positiivinen vaikutus fibromyalgiaa sairastavien elämässä. Sen sijaan hoitohenkilökunnal-
ta saatu elämänlaadun tuki ei ollut mitenkään yhteydessä tutkittuun koherenssintunteeseen.
Suurimmat odotukset kohdistuivat saatavaan tietoon.
Tutkimukseen osallistuneet puhuivat välillä myös muiden SLE:tä ja kroonisia sairauksia sai-
rastavien ihmisten puolesta. Aktiivisesti muiden sairastavien ihmisten tukihenkilönä toimiva Iina
kertoi, että monet SLE:tä sairastavat ihmiset elävät jatkuvassa pelossa. He eivät uskalla hankkia
lapsia ja kokevat, ettei heillä ole paikkaa purkaa sairauden tuomaa taakkaa. SLE-sairaudesta oli
monen tutkimukseen osallistuneen mukaan liikkeellä paljon myös väärää tietoa. Tästä syystä pai-
notettiin ihmisen yksilöllistä kohtaamista. ”Ihan yksilökohtasesti ottaa potilas ja katsoa sitten
kunkin oma tilanne, koska meillä kaikilla on omat erityistarpeet. Mutta se henkinen tuki ja se
tiedon antaminen (.) siis todellisen tiedon antaminen niin, että potilas todella niin ku ymmärtää
ja sitte maholliset tämmöset sosiaaliset tuet siihen, jotka niin ku edesauttaa sen elämänlaadun
saamista.” (Iina) Yksilöllisen kohtaamisen toiveen taakse kätkeytyy erityisesti asiakaskeskeisen
mallin (Rowe 1996) näkemys tulla kohdatuksi yksilönä.
Osa SLE:tä sairastavista naisista ihmetteli, miten vaikea heidän oli ollut saada sairasta-
vina ihmisinä psyykkistä apua. Tutkimusten mukaan pitkäaikaissairailla on terveitä ihmisiä
enemmän psyykkisiä ongelmia (Kukkurainen 2006; Kozora ym. 2005; Verhaak ym. 2005).
Vaikka itse olisikin ymmärtänyt psyykkisen avuntarpeensa, eivät kaikki aina olleet saaneet
apua. ”Ku mennään mielenterveyspuolelle, siinä on olemassa pelkästään kynnys ihmisillä.
Ei oo kauheen helppo lukeutua mielenterveyspotilaaksi. Sinnekään helpolla ei pääse ja mä
tiiän, kun mä hain, niin mulle sanottiin, et mul ei oo päässä mitään vikaa ja mä en oo tar-
peeks masentunu, niin heillä ei oo mitään tarjota mulle. Tää oli psykiatrin vastaus. (--) Eli
tota en mä tiiä, täytyykö olla täysin latva laho ja kajahtanu, et vois saada psykiatrista apua.
Onko niin, että aina pitää tapahtua jotain kamalaa ennen kun, et jos ihminen tuntee yleisesti, et
mä oon kauheen väsyny, mulla on paha olo ja mä tarten, niin ei oo helppo päästä”. (Marita)
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SLE:tä sairastavista haastatelluista kahdeksan kymmenestä oli haastatteluhetkellä vaih-
televasti tekemisissä muiden samaa sairautta sairastavien kanssa. Osa oli löytänyt vertaistuen
vuosikymmenien sairastamisen jälkeen, ja moni piti tätä tärkeimpänä tuen lähteenään. He
kokivat saavansa kaikista vahvinta ymmärtämystä samaa sairautta sairastavilta ihmisiltä ja
samalla ajattelivat säästävänsä omaisia ja ystäviä. Niinpä suuri osa tutkimukseen osallistu-
neista painottikin, että sairaalan hoitohenkilökunnan tulisi kertoa kolmannesta sektorista ja
vertaistuen mahdollisuuksista kaikille kroonisesti sairaille ihmisille mahdollisimman pian
sairastumisen jälkeen. Moni pitkään ilman vertaistukea elänyt olisi toivonut kohtaavansa
aiemmin samaa sairautta sairastavia ihmisiä. ”Seki ois ollu hyvä asia, niin ois vähä kuullu
toisen, joka sairastaa samaa, niin minkälaisia ajatuksia sillä on ja minkälainen tilanne se
on.” (Sini) Yksi tutkimukseen osallistuneista nosti esiin myös mahdollisuuden, että kolmas
sektori ja perusterveydenhuolto tekisivät vielä enemmän yhteistyötä, vaikka yhteistyö on
Suomessa nykyiselläänkin hyvin laajaa (Taipale ym. 2003, 41).
Tähän tutkimukseen osallistuneet antoivat sosiaalityölle palautetta siitä, että se ei mark-
kinoi itseään tarpeeksi sairaalassa. Moni ei tiennyt vuosikausien sairastamisen jälkeenkään,
että sairaalassa on sosiaalityöntekijä. He eivät tienneet, mitä sairaalan sosiaalityö on ja mitä
sen piiriin kuuluu. He eivät osanneet ajatella, että heille voisi kuulua taloudellisia tukia tai
kuntoutukseen kannattaisi hakea silloin, kun sairaus on vaikeassa vaiheessa. Kun tutkimuk-
seen osallistujat ymmärsivät sosiaalityön roolin, he peräänkuuluttivat sosiaalityötä kokonais-
valtaisen sosiaalisen tilan kartoittajana. Käytännössä sairastaville ihmisille ei ollut väliä, kuka
asiat tekee ja keneltä tietoa ja tukea saa, kunhan apua tarjotaan. Osa kuitenkin ajatteli sosiaa-
lityöntekijöiden olevan yksi parhaimmista sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisista koh-
taamaan ihmisen elämäntilanteen kokonaisvaltaiset ongelmat. ”Et ihminen kuitenkin pystyis
elämään sairaudesta huolimatta ihmisarvoista elämää. Niin se ois aika tärkeetä, koska
kyllä mun mielestäni se, että ihminen voi osallistua ja olla tasavertainen muiden ihmisten
kanssa, niin se on niin kamalan tärkeetä. (--) Eikä voi ajatella, että jos ihminen ei pysty
itseänsä hyväksymään, et se soimaa koko ajan itseänsä, et se käpertyy kasaan tuolla koto-
na, ku ei kehtaa mihkään lähtee, pelkää ulkonäköönsä, pelkää kaikkea muutakin ja on vielä
niin, jos ei uskalla solmia ihmissuhteitakaan sen takia, että on sairas. Niin kyllä en mä
ymmärrä, ketkä siihen vois paremmin auttaa, ku sosiaalipuoli kuitenkin sellainen lähinnä nyt
kansalaista oleva semmoinen, joka nyt vois olla helpoiten niin ku tavoitettavissa.” (Paula)
Kirjoittamalla tutkimuksessa mukana olevat SLE:tä sairastavat ihmiset eivät antaneet
kovin paljon kehittämisideoita sosiaalityölle, vaikka aiheesta oli heille suoria kysymyksiä.
Noin puolet vastaajista ei osannut sanoa, minkälaista apua he tarvitsisivat sosiaalitoimelta.
Kaksi mainitsi suoraan, etteivät he tiedä, mitä apua he voisivat saada. Moni kirjoittamalla
tutkimukseen osallistuneista ei tiennyt, minkälaista apua sosiaalityöntekijän kautta voisi saa-
da. Puolet kirjoittamalla osallistuneista vastasivat lyhyesti ”en osaa sanoa”.
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Puolella kirjoittaneista oli kuitenkin parannus- ja muutosehdotuksia. Yksi ehdotti, että
kun ihminen sairastuu vakavaan sairauteen, siitä tulisi mennä suoraan tieto sosiaalipuolelle.
Muutama mainitsi myös, että erilaisista etuisuuksista ja tukimuodoista tulisi saada automaat-
tisesti tietoa, sillä sairaana on väsynyt itse ottamaan asioista selvää. On vaikea etsiä apua, kun
ei tiedä minkälaiseen apuun olisi oikeutettu. Kirjoituksissa ehdotettiin myös, että sopeutumis-
valmennuskursseista tulisi saada tietoa sairauden varhaisessa vaiheessa, ja kursseille olisi
hyvä päästä nykyistä useammin. Tämä tukisi kirjoittajien mukaan sairauden kanssa elämistä.
Hoitohenkilökunnalle esitettiin toivomus, että he antaisivat nykyistä enemmän tietoa hoidois-
ta ja lääkkeistä. Myös raskauteen liittyvistä asioista olisi toivottu tietoa saatua enemmän, sillä
kaksi kirjoittajaa kertoi olleensa pitkään ilman kontrollia raskaana ollessaan ja joutunut lopul-
ta kriittiseen tilanteeseen. Neuvolakaan ei ollut puuttunut asiaan. Muutenkin hoitohenkilö-
kunnan vastuuta painotettiin sairauden aktiivivaiheessa.
SLE:tä sairastavien ihmisten toiveet ja kehittämisideat liittyivät paljolti supportiivis-
terapeuttisen tuen tarpeisiin. Suuri osa tutkimuksessa mukana olevista ihmisistä mainitsi, että
erityisesti sairastumisvaiheessa olisi tärkeä saada psyykkistä tukea ja käydä syvällisemmin
läpi sairastumiseen liittyviä asioita. Sairaus voi muuttaa elämää paljonkin, jolloin muutoksiin
sopeutuminen vaatii miettimistä ja aikaa. Monille kroonista sairautta sairastaville ihmisille
sairaus oli sokki, joka laukaisi kriisin heidän elämässään. Tähän tutkimukseen osallistuneista
ihmisistä monet kokivat, että he olisivat tarvinneet konkreettista tukea silloin, kun he olivat
saaneet tiedon SLE:hen sairastumisesta. Heistä osa olisi tarvinnut kriisityöntekijän lähelleen
auttamaan akuutimmasta tilanteesta selviytymistä. Diagnoosin saatuaan moni SLE:tä sairas-
tava ihminen koki jääneensä yksin. He toivoivatkin, ettei hoitohenkilökunta jättäisi sokissa
olevaa ihmistä täysin yksin, vaan tälle tarjottaisiin välitöntä kriisiapua. Jos henkilökunnalla
itsellään ei olisi aikaa, esimerkiksi kriisikeskukseen opastaminen voisi olla hyvä vaihtoehto.
Moni SLE:hen sairastunut koki neuvottomuutta sen suhteen, kuinka lähteä ratkaisemaan
sairauden muuttamia työkuvioita, ahdistunutta mieltä sekä rooleja perheessä ja muissa sosiaa-
lisissa kuvioissa. Tällöin ongelmanratkaisumallin kaltainen systemaattisuus ja päämääräha-
kuisuus vastaisivat parhaiten tutkimuksessa olleiden SLE:tä sairastavien henkilöiden tarpeita.
Mallin ihmiselle aikaa antava mutta päämäärätietoinen ja tukeva tyyli olisi yksi hyvä mahdol-
lisuus auttaa miettimään ratkaisuja jäljellä olevista vaihtoehdoista. Tähän ihmiset tarvitsisivat
myös konkreettisia neuvoja, sillä entuudestaan ihminen, joka ei ole kohdannut vakavaa saira-
utta, tietää vähän esimerkiksi sairaseläkkeen hakemisesta. Tutkimukseen osallistuneet sanoi-
vat, että kun sairastuneelle ihmiselle esitellään hyvin erilaiset vaihtoehdot, hän voi punnita
erilaisia ratkaisumahdollisuuksia. Sen jälkeen hän voi toimia niiden saavuttamiseksi ja näin
sopeutua paremmin muuttuneeseen elämäänsä. On kuitenkin mahdollista, että sairastuneet
ihmiset eivät itse jaksa motivoitua olemaan aktiivisia. Tällöin ongelmanratkaisumallin ajatus
työntekijän tukevasta ja kannustavasta otteesta painottuu. (Turner & Jaco 1996.)
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 Ote tulee harvan puheista
julki.
 Osa kokenut yksilöllistä koh-
taamista ja vapautta tehdä rat-
kaisut.
 Toiset kokeneet, etteivät ole
saaneet halutessaankaan apua
ja ovat saaneet huonoa kohte-
lua.
 Kohdata asiakas nykyistä yksi-
löllisemmin ja kokonaisvaltai-
semmin.
 Tulisi huomioida myös perhe.
Ongelmanratkaisu
 Vaihtoehtojen etsiminen, mo-
tivointi ja rohkaisu ratkaisu-
vaihtoehtoihin, josta asiakas
tekee itse ratkaisun.
 Suurin osa sosiaalityöntekijäl-
lä käyneistä on yksilöidyn on-
gelman ratkaisemisia.
 Tutkimukseen osallistuneet





paa tarkastelua ja mahdollisuut-
ta antaa asiakkaalle enemmän
aikaa.
 Kertoa vaihtoehdoista omaisille.
 Väliaikaista kotiapua sairauden
vaikeissa vaiheissa.
 Enemmän aikaa vaihtoehtojen
etsimiselle, missä asiakkaalla on
aikaa miettiä eri vaihtoehtoja.
Kriisityö
 Asiakkaan tilanteen näkeminen
kriisinä.
 Akuutissa tai pitkäaikaisessa
kriisissä auttaminen.
 Kuuntelu ja tuki.
 Mahdollinen ohjaus psykolo-
gille.
 Ihmiset jäivät yksin sairauden
kanssa.
 Ohjaaminen tarvittaessa psyko-
logille.





 Kaikkien työntekijöiden osit-
tain käyttämä malli.
 Kuuntelu empaattisessa ilma-
piirissä.
 Tuki
 Mahdollinen ohjaus psykolo-
gille.
 Ihmisten ja heidän omaistensa
hädän ja tuskan kohtaamiseen ja
kuuntelemiseen enemmän aikaa.
 Tietoa ja neuvoja sairauden ja
lääkkeiden vaikutuksista.
 Ohjaaminen vertaistukiryhmiin
ja 3. sektorin palveluihin.
Tutkimukseen osallistuneet ihmiset eivät käyttäneet vastauksissaan sanaa asiakaskeskeinen,
mutta heidän toiveensa saada yksilöllistä kohtelua on juuri monien sosiaalityöntekijöidenkin
käyttämää asiakaslähtöistä työotetta. SLE:tä sairastaneet ihmiset puhuivat paljon yksilöllisis-
tä oireistaan ja yksilöllisestä kokemisestaan ja elämänmuutoksistaan. (ks. Rowe 1996.) ”Että
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jokaisen ihmisen kohdalla olisi hyvä katsoa, mitä juuri tämä tässä tarvitsee, ja miten se
sairaus tähän vaikuttaa. Pitäisi jokaisella katsoa silleen yksilöllisesti.” (Marita) Sosiaali-
työntekijän tekemä sosiaalisen tilan kartoitus on osa yksilöllistä, asiakkaan henkilökohtaisista
tarpeista lähtevää ihmisen tilanteen tarkastelua. Yksilölliseen kohteluun kuuluu myös per-
heenjäsenten huomioiminen.
SLE:n lääketieteellinen ymmärtäminen on selvästi parantunut viimeisten vuosikymmen-
ten aikana. Vaikka sekin on tärkeää, tulisi Sulen (2006) mukaan SLE:hen vaikuttavien sosio-
ekonomisten tekijöiden osuutta, merkityksiä ja seurauksia myös ymmärtää laajemmin. Sosi-
aalisia tekijöitä käsittelevissä tutkimuksissa on tavallisesti tutkittu etnisyyteen, sukupuoleen
ja sosioekonomiseen asemaan liittyviä alueita. On kuitenkin eneneviä todisteita siitä, että
psykologisilla ja sosiologisilla tekijöillä on vaikutuksensa sairastamisessa. Niitä tulisikin
tutkia entistä enemmän. Vaikka tutkimuksissa voi olla vaikeaa selvittää biologisten ja sosio-
logisten vaihtelevuuksien vaikutus, auttaisi näiden roolierojen lopullinen ymmärtäminen tera-
peuttisten linjojen muotoutumista.
SLE:tä sairastavien ihmisten sairauden vaikuttavuuden arvioimiseksi ja hoidon laadun paran-
tamiseksi on kehitetty erilaisia elämänlaatua kuvaavia mittareita, kuten SLE needs questionnaire
(SLENQ). Se käsittää muun muassa elämänlaatua, taloudellisia kustannuksia ja sairauden haittaa
koskevia tekijöitä. (Moses ym. 2007.) Eniten käytetty elämänlaatua käsittelevä mittari onMedical
Outomes Study Form 36 (SF-36), joka on käyttökelpoinen moniin erilaisiin sairauksiin. Kuitenkin
pelkän SLE-sairauden vaikuttavuuksia arvioivien mittareiden käyttö helpottaisi lääkkeiden kehit-
tämistä ja parantaisi potilaiden hoitoa. (Panopalis & Clarke 2006.) Kyseisiä mittareita ei kuiten-
kaan käytetä SLE:tä sairastavien ihmisten hoidossa Suomessa.
Sairaalan sosiaalityön historiassa on ollut toistuvasti esillä olevia ongelmia, mitkä myös
edelleen toistuvat tämän tutkimuksen tuloksissa. Nämä teemat ovat: 1) sosiaalityöntekijöiden
tekemän työn näkökulmaerot toistensa, johtajiston ja muun henkilökunnan välillä, 2) suhde
lääketieteen ja sosiaalityön ammattien välillä ja 3) sosiaalityöntekijöiden tarve erityistaidoille
sairaalan ulkopuolella, esimerkiksi tieto yleisen lääketieteen käytännöistä. Se on tarve, mitä ei
tunneta sairaalamaailman ulkopuolella. (Badawi & Biamonti 1990, 1.)
Nykypäivän terveydenhuollossa kiire on arkipäivää ja jokainen hoitohenkilökunnan jäsen
hoitaa oman osuutensa. Tämän tutkimuksen mukaan moni oli saanut diagnoosin ja reseptit
mutta he kokivat jääneensä vaille psykososiaalista tukea. Kun puhutaan potilaan laadukkaasta
hoidosta, on Lindénin (1999, 20) mukaan yleistavoitteena pyrkiä kokonaisvaltaiseen kuntout-
tavaan hoitoon, jolloin fyysisten tarpeiden lisäksi tulisi kiinnittää huomiota psyykkiseen, sosi-
aaliseen ja hengelliseen hyvinvointiin. Tällöin lääketieteen ja hoitotieteen lisäksi sosiaalityön
tulisi liittyä nykyistä kiinteämmin hoitoprosessiin. Näkemykseen on tämän tutkimuksen tulos-
ten perusteella helppo yhtyä.
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6 Tutkimustulosten yhteenveto Lauri
Rauhalan teorian pohjalta
6.1 SLE:n sairastamisen merkitys osana
elämänkulkua
utkin SLE:n sairastamisen merkityksiä elämänkulussa kuuden naisen, kolmen noin 25-
vuotiaan murrosiässä sairastuneen ja kolmen noin 60-vuotiaan aikuisena sairastuneen,
kertomien kokemusten kautta. Tutkimuksen tulokset esittelin luvussa kolme. Kroonisen sai-
rastamisen, sen merkitysten ja elämänkulun jo itsessään laaja-alaisten teemojen yhdistäminen
yhdeksi kokonaiseksi tutkimukseksi oli haastavaa. Tutkimuksen tulosten tiivistämisessä ja
saattamisessa teoreettisesti ja käsitteellisesti kompaktiksi käytin apuna Lauri Rauhalan
(1983; 1989; 1995) kolmiulotteista ihmiskäsitysteoriaa, jossa ihminen nähdään holistisena eli
kokonaisvaltaisena olentona. Holistisen ihmiskäsityksen mukaan ihminen on jäsennettävissä
kolmesta osa-alueesta käsin, jotka ovat kehollisuus, tajunnallisuus ja situationaalisuus. (Rau-
hala 1983, 25.) Esittelin Rauhalan teoriaa tarkemmin luvuissa 1.3 ja 2.1.
SLE-sairaus vaikutti sekä fyysisesti, psyykkisesti että sosiaalisesti tähän tutkimukseen
osallistuneiden ihmisten elämään. Sairauden tuoma fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen mer-
kitys on verrattavissa Rauhalan (1983; 1989; 1995) holistisen ihmiskäsitysteorian keholli-
seen, tajunnalliseen ja situationaaliseen osaan. Rauhalan erittelemät tekijät ilmenevät millä
tahansa ihmiselämän alueilla, mutta teoria sopii hyvin myös sairauksien tarkasteluun. Eri
tekijöiden merkitykset ovat yleensä vahvassa yhteydessä toisiinsa, vaikka niiden painotukset
ovat tähän tutkimukseen osallistuneiden elämässä yksilöllisiä ja erilaisia elämänkulun eri
vaiheissa. Eri ihmisten kokemuksissa on kuitenkin yhtymäkohtia. Seuraavassa taulukossa 6
olen käsitellyt tutkimustuloksia tapauksittain moniulotteisen ihmiskäsityksen avulla.
T
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Taulukko 6. SLE:n merkitys fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti elämänkulussa
Tähän tutkimukseen osallistuneiden kolmen noin 25-vuotiaan ja kolmen noin 60-vuotiaan
SLE ilmeni monien muiden kroonisten sairauksien tavoin ensin fyysisesti eli aiheuttamalla
kehoon erilaisia oireita, jotka tuntuivat ja näkyivät esimerkiksi kipuna, väsymyksenä, ihottu-
mina ja erilaisina infektioina. Sairauden oireet pahenivat vähitellen vaikeuttaen heidän elä-
määnsä eri tavoin. Diagnoosin saamisen jälkeen hoidoksi annetut lääkkeet lievensivät oireita
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ja jopa osittain poistivat ne, mutta lääkkeet aiheuttivat myös sivuoireita. Pahempiin taudinku-
viin käytettävä kortisonivalmiste aiheutti tutkimukseen osallistuneille turvotusta kasvoihin, ja
erityisesti nuorilla myös paino nousi huomattavasti. SLE-sairauden ja siihen käytettävien
lääkkeiden myötä heidän ulkonäkönsä muuttui, mitä erityisesti nuoret pitivät yhtenä vaikeim-
pana asiana.
Kroonisen sairauden ilmaantuminen elämään merkitsi tutkimukseen osallistuneille suurta
elämänmuutosta. Heidän kehonsa muuttui terveestä sairaaksi. He joutuivat oppimaan elämään
väsymyksen ja erilaisten oireiden kanssa. Ennen diagnoosin saamista ihmiset olivat saattaneet olla
pidempään huolissaan ja ihmeissään erilaisista fyysisistä oireista, joille ei löytynyt selitystä. Diag-
noosin saaminen oli heille helpotus, vaikka tuntemattoman kroonisen sairauden saapuminen elä-
mään aiheutti monenlaisia kysymyksiä ja tuntemuksia. Nämä tuntemukset vaikuttivat heidän psyy-
keensä eri tavoin. Osa heistä oli helpottuneita ja iloisia diagnoosin löytymisestä. Pääasiassa he
olivat kuitenkin hämmentyneitä, ahdistuneita, pelokkaita, vihaisia, surullisia ja häpeileviä uudessa
tilanteessaan. Nämä tunteet olivat suoraa seurausta fyysisestä huonosta olosta, erilaisista sairauden
aiheuttamista oireista ja kivuista sekä sairauden rajoittamien tekijöiden kohtaamisesta. Ahdistus
ilmeni erilaisissa sosiaalisissa tai arkielämän tilanteissa, kun tutkimukseen osallistuneet huomasivat
SLE:n rajoittavan esimerkiksi fyysistä jaksamista.
SLE vaikutti myös osan tutkimukseen osallistuneiden psyykeen identiteetin ja minäkuvan
muuttumisena. Heistä kaikki eivät pystyneet täysin erittelemään kyseisiä muutoksia. Sairauden
diagnoosivaiheessa osan oli vaikea hyväksyä sairautta osaksi itseään. Yksi nuorista koki joutu-
neensa käsittelemään liian raskaita asioita liian nuorena. Hän sanoi aikuisuuden alkaneen siitä, kun
hän 12-vuotiaana sairastui SLE:hen. Kaksi nuorta ei tutkimuksen mukaan kuitenkaan kokenut
SLE:tä vaikeaksi asiaksi sen alkuvaiheessa. Sitä vastoin he kapinoivat myöhemmin sairauttaan
vastaan muun muassa kieltäytymällä syömästä määrättyjä määriä lääkkeitä. Yleisesti tutkimukseen
osallistuneet kertoivat sairauden muuttaneen heidän arvomaailmaansa ja suhtautumistaan erilaisuu-
teen. Vaikka he olivat vähitellen tottuneet sairauteensa, ei heidän ollut edelleenkään helppo hyväk-
syä kaikkia sairauden aiheuttamia rajoitteita.
SLE:tä sairastavilla oli osittain vaikeuksia käsitellä identiteetin ja SLE:n suhdetta.
SLE:tä sairastavan persoonallinen tai sosiaalinen identiteetti voi horjua sairauden vuoksi
tavallista enemmän. Sairauden ja lääkkeiden vaikuttaessa oma minäkuva voi olla hukassa
ulkonäön muuttumisen ja ennalta totuttujen asioiden rajoittumisen myötä. Pitkäänkin SLE:tä
sairastanut voi joutua aika ajoin kysymään itseltään, kuka minä olen. (ks. Helkama, Mylly-
niemi & Liebkind 1998, 364.) On mahdollista, että sairaus oli yhtäältä muotoutunut normaa-
liksi osaksi omaa minuutta, jolloin se oli aivan kuin kietoutunut osaksi koko olemassa olevaa
eksistenssiä. Toisaalta tutkimukseen osallistuneet saattoivat välillä pohtia, mitä elämä olisi
ilman SLE:tä. Tällöin he joutuivat pohtimaan sairauden tuomia merkityksiä itsessään.
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SLE:n puhjetessa tutkimukseen osallistuneet olivat uudessa elämäntilanteessa. SLE:n tu-
leminen oli heille ennalta tuntematon tilanne eli situaatio. Sairaus toi heidän elämäänsä uusia
rakennetekijöitä, joihin he olivat suhteessa. SLE on kohtalonomaisesti määräytyvä situaatio,
sillä sitä ei voi valita eivätkä tutkimukseen osallistuneet halunneet sitä osaksi elämäänsä
(Rauhala 1989, 1993, 1995). SLE-sairaus itsessään oli yksi suuri situaatio tutkimukseen
osallistuneiden elämässä, mutta se aiheutti myös monia pieniä situaationmuutoksia. Nuoret
eivät voineet olla koulussa, ja keski-ikäiset jäivät pois töistä. He kaikki viettivät pitkiäkin
aikoja sairaalassa ja joutuivat aloittamaan runsaan lääkkeiden käytön. SLE:n aiheuttamat
tilanteen muutokset pakottivat ihmiset mukautumaan elämään sairauden edellyttämällä uudel-
la tavalla: kantamalla sairaus ja sopeutumalla siihen. Heidän tuli huomioida fyysinen olonsa
pienemmissä ja suuremmissa arkielämän valinnoissa. Joskus he joutuivat perumaan suunni-
teltuja päiväohjelmia tai reissuja. Situaation muuttuminen saattoi tapahtua hetkessä, kun esi-
merkiksi SLE:stä johtuva päänsärky pakotti petiin koko loppupäiväksi.
Rauhalan teorian situationaalisuutta ei voi yksioikoisesti verrata sosiaalisiin suhteisiin,
mutta situationaalisuuden voi nähdä pitkälle sosiaalisten suhteiden kautta. Tutkimukseen
osallistuneille muut ihmiset liittyivät merkittävällä tavalla eri situaatioihin. Sairaalasta tuli
tutkimukseen osallistuneille uusi paikka, jossa he tapasivat muita sairastavia ihmisiä. Koulus-
ta ja töistä poissa oleminen vaikutti joidenkin sosiaalisiin suhteisiin. Lauraa kiusattiin koulus-
sa muuttuneen ulkonäön vuoksi, ja Annan huonovointisuutta kyseenalaistettiin työpaikalla.
Nuoret eivät jaksaneet osallistua harrastuksiin muiden tavoin, ja he viettivät vähemmän aikaa
kavereittensa kanssa. Anna, Mari ja Paula joutuivat sairaseläkkeelle, mikä oli yksi vaikeim-
mista asioista heidän elämässään. Varhainen eläkkeelle siirtyminen muutti heidän yhteiskun-
nallista ja sosiaalista asemaansa. Heidän sosiaaliset suhteet työkavereihin vähenivät ja suurel-
ta osin katkesivat. Se muutti myös perheiden taloudellista tilannetta.
SLE:n myötä tutkimukseen osallistuneiden situaatiot muuttuivat myös muissa sosiaalisissa
suhteissa. Toisille sairastuminen ja ulkonäkömuutokset olivat niin vaikeita asioita, että he vältteli-
vät sosiaalisia tilanteita ja häpesivät itseään. SLE vaikutti myös perheessä. Keski-ikäiset muuttui-
vat huolehtivasta äidistä vuodepotilaaksi. He tarvitsivat itse apua erityisesti sairauden puhjetessa.
Osan sukulaisilla ja ystävillä oli vaikeuksia suhtautua luontevasti sairastuneeseen. Toiset säälivät
tai olivat ylihuolehtivaisia. Nuorten tutkimukseen osallistuneiden elämässä muiden perheenjäsen-
ten, erityisesti vanhempien, rooli oli merkittävä avun ja tuen antaja. Perheen lisäksi vertaistuesta oli
suuri apu. Kuudesta tutkimukseen osallistuneesta Laura, Mari, Paula ja Anna kokivat vertaistuen
olleen merkittävä asia heidän selviytymisensä kannalta.
SLE on sairaus, jonka aktiivisuus vaihtelee. Taudin ollessa rauhallinen tutkimukseen osallis-
tuneet kokivat, että sairaus ei vaikuta heihin kovin paljon. He joutuivat käyttämään lääkkeitä, ja
keski-ikäiset olivat edelleen eläkkeellä, mutta sairauden tuomat rajoitteet olivat normalisoituneet
osaksi elämää. Sitä vastoin tutkimukseen osallistuneet kokivat sairauden aktivoitumisen vaikeana
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asiana. Tällöin he saattoivat kokea samankaltaisia ahdistuksen tunteita kuin sairauden aikaisem-
missa aktiivivaiheissa. Nuorille noin 20-vuotiaana tapahtunut sairauden aktivoituminen oli yksi
elämän vaikeimmista vaiheista. He eivät kuitenkaan kokeneet sairauden vaikuttaneen heidän elä-
määnsä pelkästään kielteisesti. Osa kertoi arvomaailmansa muuttuneen, ja osa oli huomannut,
ketkä olivat itselle oikeasti merkityksellisiä ihmisiä. Jotkut olivat löytäneet uusia ystäviä muista
sairastuneista. Moni koki kasvaneensa ihmisenä, löytäneensä elämästään uudenlaisia mahdolli-
suuksia ja vahvistuneensa sairauden myötä psyykkisesti.
Osa tutkimukseen osallistuneista sanoi voivansa osittain vaikuttaa sairauteensa. He us-
koivat pienten oireiden ja terveiden elämäntapojen vakavasti ottamisen vaikuttavan SLE:n
kulkuun. Myös avun ja tuen etsiminen ja saaminen muun muassa sosiaalisissa suhteissa auttoi
psyykkisessä selviytymisessä. Lisäksi tutkimuksessa ilmeni, että sisukkuudella ja positiivisel-
la suhtautumisella tulevaisuuteen oli merkityksensä. Tutkimukseen osallistuneet puhuivat
kuitenkin välillä ristiriitaisesti suhteestaan sairauteensa. He saattoivat kuvata selviytyvänsä
sairauden kanssa todella hyvin, vaikka seuraavassa hetkessä he itkien kertoivat SLE:n muka-
naan tuomista vaikeista asioista elämässään.
Tutkimuksessa ilmeni, että SLE:n kanssa elämisessä sairaan rooliin liittyvät asiat olivat
ongelmallisia sairauden aktiivisuustason vaihtelun takia (ks. Parsons 1951). SLE:n ollessa
pahana tutkimukseen osallistuneet kokivat olevansa erittäin sairaita. Tällöin he olivat pako-
tettuja omaksumaan sairaan roolin. SLE voi olla rauhallinen ja oireeton pitkiä aikoja, jolloin
osa tutkimukseen osallistuneista ihmisistä koki olevansa lähes kuin terveet ihmiset. Jos saira-
us puhkesi pitkään jatkuneen rauhallisen vaiheen jälkeen yllättäen, sairaan rooliin siirtyminen
oli joskus tutkimukseen osallistuneille raskasta. Epävarmuutta tutkimukseen osallistuneille toi
tietoisuus siitä, että sairauden kanssa eläminen jatkuu loppuelämän ja että sairaus voi uusiu-
tua. Kuitenkin pitkään sairastettuaan elämän vaihtelevuus ja rooleista toiseen siirtyminen oli
opettanut elämään sairauden kanssa.
Holistisessa ihmiskäsitysteoriassaan Rauhala (1983, 26) painottaa koko ihmisen elä-
mäntilanteen merkityksiä yksilölle. Jokaisella ihmisellä on oma ainutlaatuinen situaatio, joka
merkitsee jotakin. Tällä hän tarkoittaa sitä, että kunkin ihmisen elämä koostuu erilaisista teki-
jöistä, jotka muodostavat persoonallisen kokonaisuuden kussakin elämäntilanteesta. Tämä
tuli selvästi esiin myös tässä tutkimuksessa. Henkilöt kokivat sairauden yksilöllisesti ja elä-
män erilaiset situaatiot antoivat sairaudellekin vaihtelevia merkityksiä. Tutkimuksesta ilmeni,
että SLE on sairaus, joka oli muuttanut jokaisen sairastuneen elämää jollakin tavalla. Sairas-
tuminen oli kuitenkin tuonut tullessaan ulottuvuuksia, joita ei olisi ollut ilman SLE:tä. Tutki-
mukseen osallistuneista kukaan ei ollut halunnut elämäänsä sairautta, mutta vuosien kuluessa
siitä oli tullut osa elämää. ”Se on tullu kuitenki niin osaks tätä elämää, et ei sitä osaa aja-
tella. Ei tiiä mitä ois se, et ei ois sairas. Se vaan on osana arkee.” (Tiina)
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6.2 SLE-sairauden aiheuttama ulkonäköstigma
Lauran kokemana
ässä tutkimuksessa ilmeni, että ulkonäön muuttuminen oli yksi raskaimmista kokemuk-
sista tutkimukseen osallistuneille ihmisille. Lauran ulkonäköä koskeva tutkimusosa
(luku 4) syvensi ulkonäköstigman merkityksen kokemuksen kuvausta. Lauran SLE-sairaus ja
sen hoitoon käytettävät lääkkeet muuttivat hänen fyysistä ulkonäköään, millä oli ollut vaiku-
tuksia myös hänen psyykeensä ja sosiaaliseen elämäänsä. Hänen ulkonäkönsä muuttui radi-
kaalisti murrosiässä kasvojen ja vartalon turvotuksen, hiustenlähdön ja ihottumien takia.
Myöhemmin ulkonäkömuutokset tasaantuivat, mutta ne toistuivat useita kertoja sairauden
aktivoitumisen myötä. Haastatteluhetkenä Lauran ulkonäkö ei ollut poikkeava eikä asiasta
tietämätön olisi huomannut mitään erityistä. Pienen kasvoissa olevan turvotuksen ja ohuiden
hiuksien perusteella hänellä voi kuitenkin arvata olevan jonkin sairauden.
Lauran ulkonäköä koskevasta tutkimusosasta on muodostettavissa elämänkulun tutkimus-
osan tavoin kolme ulkonäön muuttumiseen vaikuttavaa merkityskokonaisuutta. Lauran ulkonäkö
muuttui fyysisesti, mikä puolestaan vaikutti häneen sekä psyykkisesti että sosiaalisesti. Tekijöihin
on liitettävissä monia Goffmanin stigma-teorian näkemyksiä. Teorian ajatus fyysisen poikkeavuu-
den suhteesta sosiaalisiin ja psyykkisiin tekijöihin kiertyy Lauran kokemuksissa toisiaan täydentä-
väksi kehäksi. Goffmanin teorian perusajatus yhteiskunnan stereotyyppisestä tavasta kategorisoida
poikkeavia ihmisiä sosiaalisissa suhteissa pätee Lauran kokemuksissa. Goffmanin stigma-teorian
(1963) mukaisesti voidaan Lauran ulkonäkömuutosten kohdalla puhua fyysisten vammojen ryh-
mään sijoittuvasta näkyvästä stigmasta. Tämä päti erityisesti murrosiässä ja muissa sairauden
aktiivisissa vaiheissa, sillä turvotus kasvoissa ja muualla vartalossa sekä harvat hiukset kertoivat
huomiota herättävästi Lauran sairaudesta. Lääkkeiden ja sairauden vuoksi ulkonäkömuutokset
toistuivat eriasteisina SLE:n aktivoitumisvaiheissa. Seuraavassa taulukossa esitän Lauran muuttu-




Taulukko 7. Stigma-teorian ja Lauran ulkonäön merkitysten yhteenveto
Lauralle stigma, muuttunut ulkonäkö, aiheutti masennusta ja ahdistusta erityisesti murros-
ikäisenä. Lauran ulkonäkömuutokset vaikuttivat ensimmäisinä sairastamisvuosina vahvasti
myös hänen sosiaaliseen elämäänsä. Hän vetäytyi kotiinsa eikä halunnut liikkua huoneestaan
minnekään. Goffmanin stigma-teoriassa painotettu sekoitettu kohtaaminen on tilanne, jossa
stigmatisoitu ja normaali ihminen ovat välittömässä sosiaalisessa läheisyydessä. Tässä nor-
maali ihminen vahvistaa keskiverrosta poikkeavan ihmisen erilaisuutta eri tavoin. Laura koki
erittäin vaikeana asiana koulukiusaamisen. Hän ajatteli, että erityisesti pojat eivät halua olla
hänen kanssaan tekemisissä muuttuneen ulkonäön takia. Laura tiedosti ihmisten tuijottamisen
tai säälivät katseet myös muissa sosiaalisissa suhteissa, mikä lisäsi entisestään hänen epä-
normaaliuden kokemusta. Laura koki että ihmiset pitävät häntä hirveän näköisenä ja kiinnit-
tävät häneen huomiota kaikissa sosiaalisissa tilanteissa. Hän pelkäsi, ettei häntä hyväksytä, ja







































































hän koki itsetuntonsa huonoksi. Erityisesti murrosiässä Laura koki olevansa muiden ihmisten
stigmatisoima sukulaisia ja lähimpiä ystäviä lukuun ottamatta. Häpeän ja erilaisuuden koke-
misen vuoksi hän tarkkaili, oliko ihmisistä tulkittavissa stigma-teorian mukaista sosiaalista
informaatiota, kuten häneen kohdistuvia ihmetteleviä katseita tai tuijotusta.
Kuuluttuaan aiemmin koulun sisäryhmään Laura koki joutuneensa ulos entisestä kaveripiiris-
tään sairastumisensa jälkeen. Hän tunsi olevansa ulkopuolinen ja erilainen myös muualla kuin
koulussa. Ainoastaan kotonaan hän tunsi kuuluvansa johonkin. Sisäryhmässä olemisen hän sai
kuitenkin kokea myöhemmin tutustuessaan muihin SLE:tä sairastaviin ihmisiin, joista voi Goffma-
nin teorian mukaan käyttää nimitystä sympaattiset toiset, sillä he kärsivät samanlaisesta poik-
keavuuden stigmasta ja ymmärsivät häntä oman poikkeavuutensa takia. Vertaistensa kanssa Laura
pystyi edelleen käsittelemään myös ulkonäköön liittyviä tunteita. Tätä kautta hän sai rohkeutta
muihinkin sosiaalisiin tilanteisiin. Vertaistuki oli perheen ja ystävien lisäksi Lauran selviytymisen
kannalta merkittävää. Perheen ja hyvien ystävien, Goffmanin määrittämien viisaiden, avulla hän
sai hyväksyntää ja tukea kestää sairaus ja ulkonäkömuutokset.
Sekoitetuista kohtaamisista selviytyäkseen Laura käytti monia Goffmaninkin (1963) määrit-
telemiä keinoja. Joskus hän vetäytyi täysin sosiaalisista tilanteista mutta hän yleensä pyrki peitte-
lemään ulkonäkömuutoksiaan. Tähän hän käytti meikkiä ja peittäviä vaatteita. Eniten Laura oli
pyrkinyt ja pyrki edelleen toimimaan niin kuin hänessä ei olisikaan mitään erikoista. Tätä Goffman
kuvaa ohittamiseksi tai normaalina käymiseksi. Lauran rutinoitunut sairautensa peitteleminen oli
muotoutunut ohittamisen luonnolliseksi kehäksi. Vuosien kuluessa hän oli oppinut ohittamaan
ihmisten mahdollisen tuijottamisen eikä yleensä välittänyt siitä. Toisinaan Laura jopa korosti stig-
maansa kertomalla sairaudestaan. Tätä Goffman pitää yhtenä stigmasta selviämistä kuvaavana
toimintana ja puhuu stigman ylittämisestä. Lisäksi toisella haastattelukerralla selviytymistä kuvaa-
va tekijä oli Lauran ulkonäöstään käyttämä huumori. Monet stigmasta kärsivät ihmiset käyttävät
kaksiosaista roolipelaamista. Tämä päti myös Lauraan varsinkin sairauden ollessa aktiivinen.
Tällöin Laura oli valmis ottamaan joko normaalin tai stigmatisoidun roolin tilanteesta riippuen. Jos
hänen erilaiseen ulkonäköönsä ei kiinnitetty erityistä huomiota, hän ohitti asian. Jos hänen ulkonä-
köönsä kiinnitettiin huomiota, hän esimerkiksi kertoi sairaudestaan. Tällöin hän ottistigmatisoidun
roolin tilanteen ohittamisen sijaan.
Erving Goffmanin stigma-teorian eri korostukset pätivät eri aikoina Lauran elämässä.
Murrosikäisenä hän kohtasi ulkonäkönsä takia eniten vaikeuksia sekä fyysisellä, psyykkisellä
että sosiaalisella elämän osa-alueella. Tällöin Goffmanin stigma-teorian näkemykset ilmeni-
vät vahvimmin. Kyseiset kokemukset toistuivat erityisesti Lauran SLE:n aktiivivaiheissa,
mutta Lauran kokemusten vahvuuteen liittyi myös muu elämäntilanne. Sairauden aktivoitues-
sa Lauran ei ollut edelleenkään helppo hyväksyä ulkonäön muuttumista uudelleen. Tällöin
hän kertoi itsetuntonsa alenevan, jolloin myös sosiaaliset tilanteet olivat vaikeampia. Vaikka
Laura ei vältellyt ihmisiä sairaanakaan, hän kertoi olevansa tavanomaista arempi esimerkiksi
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perhejuhlissa. Huonoina päivinä Laura oli edelleen ulkonäkönsä suhteen kriittinen, vaikka
moni tekijä puhui selviytymisen ja asian hyväksymisen puolesta.
6.3 Psykososiaalinen tuki ja sosiaalityön rooli
SLE:tä sairastavien elämässä
utkimuksen kolmannesta aineistosta tarkastelin 20 SLE:tä sairastavan ihmisen näke-
myksiä saamastaan ja tarvitsemastaan psykososiaalisesta tuesta. Heistä viittä haastatte-
lin yksilöhaastatteluna, viittä ryhmähaastatteluna ja 10 kirjoitti teemasta. Käsittelen myös
tämän tutkimusosion tuloksia käyttäen jakoa fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen tukeen.
Suurimmalle osalle tutkimukseen osallistuneista SLE oli vieras ja yllättävä asia. Heistä
osa koki saaneensa liian vähän tietoa sairaudestaan ja lääkkeistään, ja näin he joutuivat kotiin
vieraan ja oudon diagnoosin kanssa. Lääkkeiden sivuoireet tulivat myös monille yllätyksenä.
Muun muassa Prednisolonin aiheuttama turvotus järkytti useita. Osa toivoikin, että he olisivat
saaneet heti sairauden alkuvaiheessa kirjallista tietoa SLE:stä ja sen hoitoon käytettävistä
lääkkeistä sivuvaikutuksineen. Myös tuntemattoman sairauden fyysisten merkitysten selittä-
minen perheenjäsenille oli osan mielestä tärkeää, sillä esimerkiksi SLE:hen kuuluvaa käsittä-
mättömältä tuntuvaa väsymystä oli joidenkin perheenjäsenten vaikea ymmärtää.
Sairauden psyykkiset ja sosiaaliset merkitykset näkyivät monin tavoin tutkimukseen
osallistuneiden elämässä. Heistä moni oli ahdistunut ja peloissaan. Moni ei saanut tarvitse-
maansa tukea ja keskusteluapua sairauden puhjetessa. Vain harva oli osannut sitä pyytääkään,
sillä entuudestaan tuntemattoman sairauden diagnoosi oli suuri järkytys. Osa tutkimukseen
osallistuneista joutui jäämään pitkälle sairauslomalle, olemaan pois koulusta tai jäämään
sairaseläkkeelle. Toiset joutuivat lopettamaan esimerkiksi fyysistä ponnistusta vaativia har-
rastuksiaan. Samalla heidän sosiaaliset suhteensa vähenivät. Tutkimukseen osallistuneiden
sairastuttua roolit perheissä muuttuivat ainakin väliaikaisesti, kun sairastava lapsi tarvitsi
enemmän hoitoa tai sairastava äiti paljon lepoa.
Perheenjäsenten, ystävien ja muiden SLE:tä sairastavien antama tuki oli tutkimukseen osallis-
tuneiden mukaan merkittävin apu sairaudesta selviytymisessä tai sen kanssa elämisessä. Kaikkien
perheenjäsenet eivät kuitenkaan osanneet suhtautua sairastuneeseen, mistä seurasi erilaisia vaike-
uksia. Tutkimukseen osallistuneista osa oli saanut apua vertaistuesta. Heistä toiset olivat kuitenkin
saaneet tietää muista SLE:tä sairastavista vasta pitkään sairastettuaan. Jotkut ehdottivatkin, että
vertaistukiryhmistä kerrottaisiin heti diagnoosin saamisen yhteydessä.
Tässä tutkimuksessa mukana olleet SLE:tä sairastavat ihmiset pitivät sosiaalityötä tär-
keänä asiana kroonisia sairauksia sairastavien ihmisten auttamiseksi, kunhan sosiaalityönteki-
jän tapaamisen mahdollisuudesta sairaalassa tiedotettaisiin enemmän. Tutkimuksessa ilmeni,
T
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että SLE:tä sairastavat ihmiset olivat olleet vähän sosiaalityöntekijän kanssa tekemisessä.
Monelle oli yllätys, että sosiaalityöntekijä työskentelee myös sairaalassa. SLE-sairauden
diagnosoimisvaiheessa sosiaalityö oli ollut eri tavoin mukana neljän tutkimukseen osallistu-
neen elämässä. Myöhemmässä sairastamisen vaiheessa sosiaalityö oli tullut osalle henkilöistä
tutuksi eri yhteyksistä. Käynnit liittyivät pääosin yksittäisten ongelmien ratkaisemiseen. Viisi
oli tavannut sosiaalityöntekijän sosiaalitoimistossa hakiessaan tukea lääke- ja sairaalakului-
hin. Seitsemän sairastavaa tai heidän omaistaan oli puolestaan tavannut sairaalan sosiaali-
työntekijän pääosin yksittäisissä asioissa. Tutkimukseen osallistuneista kolmelle oli tehty
kokonaisvaltainen sosiaalisen tilanteen kartoitus.
Yleisesti tutkimuksessa mukana olevat ihmiset tunsivat huonosti sosiaalityötä. Suurin
osa ei tiennyt, missä asioissa sosiaalityöntekijä voi auttaa ja mistä hänet tavoittaa. SLE:tä
sairastavista vain harva oli osannut pyytää pääsyä sosiaalityöntekijän luokse. Mahdollinen
apu tulikin usein joko liian myöhään tai ei ollenkaan. Osa tutkimukseen osallistuneista toivoi-
kin, että sosiaalityöntekijälle ohjattaisiin automaattisesti sen jälkeen, kun sairaus on diag-
nosoitu. Tällöin jokainen sosiaalinen tila arvioitaisiin. Useat olisivat saaneet erilaisia etuuksia
(vammaistuki, hoitotuki, matkakorvaus) jo vuosia aiemmin, jos he olisivat tavanneet sosiaali-
työntekijän.
Monet SLE:tä sairastavat ihmiset kokivat, että heillä oli ollut liian vähän mahdollisuuk-
sia puhua tuntemuksistaan sekä liian vähän tietoa sairaudesta ja mahdollisen tuen saamisesta.
Sairastavat ihmiset toivoivat paljon enemmän tukea ja keskusteluapua sairastumisvaihees-
saan. Jälkeenpäin moni ajatteli, että sairauteen olisi ollut helpompi sopeutua, jos heille olisi
tarjoutunut mahdollisuus puhua esimerkiksi psykologille sairauden mukanaan tuomista aja-
tuksista ja tuntemuksista. He kokivat, että tällöin sairauden kanssa eläminen olisi tuntunut
helpommalta. He korostivat puhumisen tärkeyttä ja siihen kannustamista. SLE:tä sairastavat
ihmiset kertoivat, että omaa masentuneisuutta oli vaikea itse huomata ja myöntää. Ääritilan-
teissa, ihmisen ollessa itse väsynyt päättämään asioitaan, tulisi hoitohenkilökunnalla olla
ammattilaisen silmää nähdä, mikä sairastavalle on parhaaksi. Osa tutkimukseen osallistuneis-
ta toivoikin, että hoitohenkilökunta huomioisi sairastuneen ihmisen ahdistuksen ja ohjaisi
keskustelemaan esimerkiksi psykologin tai sosiaalityöntekijän kanssa. Psykologilla käyneet
tai muuten sairaudestaan eri tahoilla puhuneet ihmiset pitivät puhumista erittäin tarpeellisena.
Yksi SLE:tä sairastava koki merkittäväksi, että hän pääsi sosiaalityöntekijälle heti diagnoosin saa-
misen jälkeen. Siellä hän sai purkaa tuntemuksiaan, ja häntä ohjattiin samalla muihin palveluihin.
Seuraavassa taulukossa 8 esitän tutkimukseen osallistuneiden esiin nostamia tuen tar-
peen muotoja. Toisessa sarakkeessa käsittelen, miten paljon ihmiset kokivat saaneensa tukea.
Kolmannessa sarakkeessa esitän, minkälaisia kehittämisehdotuksia heiltä tuli.
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Taulukko 8. SLE:hen sairastuneiden saama ja tarvitsema tuki
SLE:tä sairastavien ihmisten näkemykset sosiaalityöntekijälle ohjauksesta ja saadusta ja tar-
vitusta tuesta vaihtelivat. Suurin osa SLE:tä sairastavista koki, että he eivät saaneet sosiaali-
työn palveluja ajoissa tai lainkaan. Sairastavista ihmisistä suurin osa oli sitä mieltä, että heille
olisi pitänyt kertoa sosiaalityön mahdollisuuksista heti diagnoosin saamisen jälkeen ja heidän
olisi tullut päästä käymään sosiaalityöntekijän vastaanotolla. Heidän mukaansa oli paljon
asioita, joista olisi hyvä tietää heti eikä myöhemmin. Joissakin tapauksissa tutkimukseen
osallistuneet eivät olleet itse ymmärtäneet sosiaalityön tarvetta, vaan kesti kauan ennen kuin
he saivat tietoa esimerkiksi erilaisista etuuksista ja kuntoutuksesta.
Osa SLE:tä sairastavista koki, että he eivät osanneet odottaa mitään sosiaalityöltä. Heillä
oli joko kielteisiä kokemuksia sosiaalityöstä tai he eivät olleet aiemmin saaneet tarvitsemaan-
sa tukea. Osa koki jo pitkään sairastettuaan, ettei sosiaalityöllä ollut enää mitään annettavaa.
Ajateltuaan asiaa jälkeenpäin moni sanoi, että he olisivat tarvinneet paljon enemmän tietoa,
neuvoa ja tukea erinäisissä vaikeissa vaiheissa. He eivät kokeneet välttämättömänä, että juuri
sosiaalityöntekijän tulisi olla kyseisen tuen antaja, kunhan avun vain saa jostakin.
Tuen lajit Saatu tuki Tarvittu tuki
Tietoa etuisuuksista Tieto tullut myöhässä Tietoa pyytämättä
Tietoa vertaistuesta Tietoa kohtalaisesti Tietoa kysymättä




Neuvoja, jos sosiaalityö voi
auttaa
Keskusteluapua Harva keskustellut Tarvetta enemmän




Perheelle ei ymmärretä ha-
kea tukea
Palveluihin ohjausta Ohjaus kohtalaista Ohjausta pyytämättä
Sosiaalityöntekijälle
ohjautuvuus
Liian vähäistä Huomattava tarve
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6.4 Tutkimustulosten teoreettinen yhteenveto
Rauhalan ihmiskäsityksen avulla
LE-sairauden merkitys elämänkulussa on monitahoinen. Sairauden aiheuttamat fyysiset,
psyykkiset ja sosiaaliset tekijät ovat yksilöllisiä, vaikka tässä tutkimuksessa mukana
olleilla oli myös keskenään samankaltaisia kokemuksia. Rauhala tarkastelee ihmistä kolmessa
olemisen muodossa ja korostaa kaikkien olemassaolon muotojen vaikuttavan kokonaisuuteen.
Eri olemassaolon muotojen suhteita on kuitenkin syytä tarkastella perusteellisesti. SLE-
sairauden aiheuttamien fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten tekijöiden keskinäisiä suhteita
pohtimalla myös tämän tutkimuksen tuloksia on mahdollista tarkastella syvemmin.
Kuvio 8. Fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset tekijät ja niiden väliset suhteet
Fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten tekijöiden vuorovaikutteisuus ja reagoiminen keskenään
vaikuttivat SLE:tä sairastavien elämään eri tavoin elämänkulun eri vaiheissa (kuvio 8). Rau-
hala ei ole käsitellyt asiaa tästä lähtökohdasta, mutta olen itse soveltanut näiden tekijöiden
vuorovaikutteisuutta suhteessa tutkimustuloksiin. Psyykkisen ja fyysisen osa-alueen välistä
reagoimista kutsutaan psykosomaattiseksi. Kun SLE:tä sairastavien erilaiset fyysiset oireet
alkoivat lisääntyä, heidän psyykensä reagoi usein tilanteeseen. Joskus he ahdistuivat tai ma-
sentuivat erilaisista syistä. Sairauden fyysiset oireet ja sairastavan kehon rajoitteet vaikuttivat
heidän elämäänsä. He eivät pystyneet tekemään jokapäiväisiä asioita ja joutuivat välillä sai-







pitkälle sidoksissa sairaudenkulkuun, vaikka pitkäaikaissairauden käsitteleminen jatkui edel-
leen parempinakin aikoina. Sairaus vaikutti myös toisinpäin. Jos elämässä oli muita kuin
sairauteen liittyviä vaikeuksia, ihminen saattoi olla ahdistunut ja stressaantunut. Tällöin
SLE:n fyysiset oireet aktivoituivat helpommin. SLE:n aktivoitumisen suhde stressaaviin elä-
mänvaiheisiin oli tutkimukseen osallistuneilla ilmeinen, vaikka sairaus ei aina reagoinut akti-
voitumisena. Pitkään SLE:n kanssa eläneet ihmiset olivat oppineet suhtautumaan realisti-
semmin sairaudenkulkuun, joten SLE:n pienet aktivoitumisen merkit eivät aina laukaisseet
merkittävää psyykkistä reagointia. He tiesivät, että aktivoituneen vaiheen jälkeen SLE voi
taas rauhoittua. Toisaalta jo pitkäänkin SLE:tä sairastanut ihminen saattoi ahdistua jo sairau-
den aktivoitumisen merkeistä, sillä nämä muistuttivat SLE:n vaikeammista ajoista.
Osa tutkimukseen osallistuneista joutui selviytymään pääosin yksin SLE-sairauden
kanssa. He toivoivatkin, että hoitohenkilökunta huomioisi tämän. He toivoivat, että heidän
kanssaan olisi keskusteltu enemmän ja heitä olisi tuettu. Erilaiset psyykkiset reaktiot olivat
yleisiä fyysisen terveyden menetyksen myötä, joten hoitohenkilökunnan toivottiin ohjaavaan
sairastavat ihmiset tarvittaessa esimerkiksi psykologille.
Käsite sosiaalisfyysinen kuvaa puolestaan fyysisen ja sosiaalisen välistä suhdetta, mikä
ilmeni esimerkiksi silloin, kun sairastavan ihmisen sosiaaliset suhteet muuttuivat fyysisen
kunnon heikkenemisen vuoksi. Tutkimukseen osallistuneet keski-ikäiset joutuivat jäämään
eläkkeelle, jolloin he eivät enää kuuluneet työyhteisöihinsä. SLE:n fyysisten oireiden vaiku-
tukset olivat keski-ikäisten elämässä niin suuria, että he joutuivat jäämään sairaseläkkeelle.
Tässäkin lähtökohta oli fyysisessä sairaudessa, josta seurasi merkittävä sosiaalisen elämän
muutos. Työn sijaan naiset olivat päivät yksin kotona tai lastensa kanssa. Eläkkeelle jäätyään
he joutuivat myös omaksumaan uuden identiteetin sairaseläkkeellä olevana ihmisenä. Monien
harrastukset muuttuivat. Aiemmin urheilua aktiivisesti harrastava joukkueen keulahahmo
joutui luopumaan koko lajista, jolloin hänen sosiaalinen roolinsa muuttui ja kontakti koko
joukkueeseen katkesi. Fyysinen sairaus muutti monen tutkimukseen osallistuneen sosiaalisia
suhteita, minkä vuoksi osa piti tärkeänä, että lääkärit, hoitajat ja sosiaalityöntekijät kertoisivat
sopeutumisvalmennuskursseista, kuntoutuksesta ja vertaistukiryhmistä, jotka sekä opettaisi-
vat sairastavia ihmisiä elämään sairautensa kanssa että mahdollistaisivat uusien sosiaalisten
suhteiden luomisen. Sosiaalisfyysistä ohjaamista tapahtuu myös esimerkiksi silloin, kun so-
siaalityöntekijä järjestää väliaikaista siivousapua sairastavalle ihmiselle.
SLE:stä johtuva fyysisen erilaisuuden kokemus korostui välillä terveiden ihmisten kes-
kuudessa. Vaikka sairastavat ihmiset saivatkin toisilta ymmärtämystä ja tukea, kukaan ei voi
ymmärtää täysin toisen kehon tuntemuksia. Ihminen joutuu kokemaan sairauden oireet lopulta
yksin. Eksistentiaalisen filosofian ajatus täällä olon yksilöllisestä kokemisesta konkretisoituu
näin ollen sairastavan ihmisen elämässä aika ajoin vaikeallakin tavalla. Joidenkin tilannetta
pahensi se, että toiset eivät halunneet ymmärtää sairastavaa ja vähättelivät hänen oireitaan ja
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kipujaan. Sairauden sosiaalisfyysiset tekijät vaikuttivat aika ajoin myös joidenkin parisuhtee-
seen, jos sairastava ihminen ei jaksanut esimerkiksi osallistua kotitöihin. Tutkimuksessa mu-
kana olleet ehdottivatkin, että hoitohenkilökunnan olisi hyvä keskustella läheisimpien omais-
ten kanssa siitä, miten sairaus voisi väliaikaisesti tai pysyvästi muuttaa sairastavan ihmisen
jaksamista. Näin heidän sairauden ymmärtäminen voi lisääntyä. SLE:n ja lääkkeiden aiheut-
tamat ulkonäölliset muutokset vaikuttivat myös osan sosiaalisiin suhteisiin. Ulkoisesti muut-
tuneet ihmiset kokivat muiden vaivoin peitellyt tuijotukset välillä vaikeina. Sosiaalisista tilan-
teista aiheutunut paine vaikutti osan elämässä niin, että he alkoivat vältellä muita ihmisiä.
Sosiaalisista tilanteista aiheutuva stressi saattoi myös osaltaan pahentaa SLE:n fyysisiä oireita.
Goffmanin (1963) stigma-teorian korostukset ilmenivät tähän tutkimukseen osallistu-
neiden elämässä ensisijaisesti sosiaalisfyysisessä muodossa, joissa fyysisyys on pääasiallisin
stigmatisoiva tai muuten ihmisen elämään vaikuttava tekijä. Esimerkiksi sekoitetussa koh-
taamisessa (stigmatisoidun ja normaalin kohdatessa) stigman näkyvyyden myötä normaali
ihminen antaa sosiaalista informaatiota (esimerkiksi tuijotus) toisen poikkeavuudesta. Sisä-
ryhmän muotoutumisen merkittävänä määrittäjänä on sisäryhmän jäsenten kokema yhtäläi-
syys suhteessa ulkoryhmän jäsenten poikkeavuuteen. Tällöin toisen fyysistä erilaisuutta ei
hyväksytä, ja stigmatisoitua ei lueta osaksi muita. Joissakin Goffmanin teorian osissa stigma-
tisoitu itse on stigmatisoijia merkittävämmässä roolissa. Tällöinkin kyse on sosiaalisfyysi-
syydestä. Sairastava ihminen yrittää usein peittää stigmaansa eli kontrolloida informaatiota
sosiaalisissa suhteissa niin, että hänen poikkeavuuteensa ei kiinnitettäisi huomiota.
Psyykkisen ja sosiaalisen osa-alueen välistä suhdetta kutsutaan psykososiaaliseksi.
Kolmea tutkimukseen osallistunutta lukuun ottamatta SLE:tä sairastavat ihmiset määrittivät
saaneensa liian vähän psykososiaalista tukea sairautensa diagnosointivaiheessa. Sairauden
myöhemmässä vaiheessa suurin osa oli saanut tukea eri tahoilta, mutta useimmat heistä liian
myöhään. SLE-sairaus vaikutti psykososiaalisesti esimerkiksi silloin, kun tutkimukseen osal-
listuneet kokivat sosiaalisissa suhteissa epävarmuutta huonovointisuutensa ja väsymyksensä
takia. He myös häpesivät muuttunutta ulkonäköään erityisesti sairauden alkuaikana. Ulkonä-
kö oli tämän tutkimuksen yksi korostuneimmista teemoista. Pahasta ihottumasta tai turvotuk-
sesta kärsivä saattoi saada osakseen ihmetteleviä katseita tai kysymyksiä, joita kyseinen ih-
minen saattoi alkaa pelkäämään. Tämä johti aika ajoin sosiaalisten tilanteiden välttelemiseen.
Psykososiaalista tukea saaneet pitivät sitä merkittävänä asian sairauden kanssa elämisessä.
Tutkimukseen osallistuneiden yksi suurimmista toiveista olikin, että hoitohenkilökunta tukisi
ja kuuntelisi heitä enemmän. Ymmärtävän ja empaattisen työntekijän tavanneet toivoivat, että
kaikille vakavasti sairastuneille ihmisille taattaisiin mahdollisuus keskustella sairaudestaan
esimerkiksi psykologin kanssa.
Aikaisemmin käsittelemäni sosiaalisfyysisyys on merkittävästi sidoksissa myös psy-
kososiaalisuuteen, sillä sosiaalinen informaatio koetaan tajunnan kautta psyykessä. Kun stig-
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maa kantava ihminen oppii häpeämään jotain, fyysisten oireiden näkyvyys aiheuttaa ahdistus-
ta jo ennen sosiaalisia tilanteita. Näkyvästä sairaudesta kärsivä ihminen voi hävetä stigmaan-
sa aikaisempien negatiivisten kokemusten perusteella. Psykososiaalisten tilanteiden vaikutteet
eivät yleensä synny yhtäkkiä, vaan ihmisen erilaisuuden kokemus vahvistuu sosiaalisissa
suhteissa muiden sitä vahvistaessa. Tämä voi tapahtua sairastavaa ihmistä häiritsevän kohte-
lun tuloksena. Vaikeimpina sairauden aikoina SLE:tä sairastava ihminen halusi yleensä elää
läheisten ihmisten seurassa, sillä jopa kauppaan lähteminen saattoi tuntua ylivoimaiselta.
Stigman ylittämisessä kyse on myös siitä, että sosiaalisten tilanteiden negatiivisella pa-
lautteella ei ole enää kovin suurta merkitystä. Tällöin voidaan puhua ensisijaisesti psyykessä
vallitsevasta asenteesta ja vahvuudesta, jossa fyysisyydellä ja sosiaalisuudella on psyykettä
pienempi painoarvo. Ulkopuolisesta saattaa tällöin tuntua, että hyvinkin sairas ihminen on
psyykkisesti tasapainossa, niin sairauden aiheuttamien sosiaalisten kuin fyysisten tekijöiden
kanssa. Tällä on yhteys Lauri Rauhalan (1989, 1993, 1995) painottamaan tajunnan merkityk-
seen kokonaisvaltaisen inhimillisen onnellisuuden mahdollistajana. Ihmisen hyväksyttyä vai-
keankin asian ja käsiteltyään sen osaksi itseään ja identiteettiään sosiaaliset ja fyysiset tekijät
eivät horjuta helposti vahvaa psyykettä. Tämän osa tutkimukseen osallistuneista oli saavutta-
nut. Siihen oli vaikuttanut erityisesti oma sairauden käsittely sekä perheen, ystävien ja vertais-
ten tuki.
Eri tekijöiden merkityksiä tarkemmin tarkasteltuani totesin, että fyysiset tekijät eli SLE-
sairauden aiheuttamat näkymättömät ja näkyvät oireet olivat lähes aina merkittävimmässä
roolissa tutkimukseen osallistuneiden elämässä. Fyysiset tekijät muuttivat suoraan elämän
situaatioita ja vaikuttivat eri tavoin sosiaalisiin suhteisiin. Joinakin aikoina jo ajatus siitä, että
pitää mennä erilaisuutta ja poikkeavuutta kokevana sosiaalisiin tilanteisiin, aiheutti ahdistusta
ja masennusta osalle tutkimukseen osallistuneista. Sosiaalisfyysisyys oli tällöin merkittävintä
sairastavan ihmisen näkökulmasta. Näissä tilanteissa tajunnallisten eli psyykkisten reaktioi-
den voi sanoa seuranneen vasta kolmantena tekijänä. Tämä on hieman ristiriidassa Rauhalan
eksistentiaalisen fenomenologian kanssa, sillä siinä on ensisijaista, että psyykkiset merkityk-
set ja kokemukset muotoutuvat tajunnassa. Siinä tajunnassa tapahtuva kokeminen on ensisi-
jaisessa merkityksessä, eli se missä situaatiot ja kehon viestit ymmärretään.
Osa tutkimukseen osallistuneista oli omaksunut SLE:n ja sen erilaiset vaikutteet toisiaan
myötäileväksi kehäksi. Osan SLE:tä sairastavien elämänkulussa oli puolestaan vaiheita, jol-
loin sairauden aiheuttamien fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten merkitysten voi sanoa olleen
yhteen kietoutuneena kehänä. Tällöin sairastava tai hänen läheisensä eivät enää tienneet, mikä
sairauden fyysisissä, psyykkisissä ja sosiaalisissa tekijöissä ja niiden vuorovaikutteisuudessa
oli vaikeinta ja mikä johtui mistäkin. Joskus suurempi ongelma voi olla joku muu kuin itse
SLE fyysisenä sairautena. Välillä ahdistus saattoi käydä niin syväksi, että sairastava koki sen
ensisijaiseksi ongelmaksi. Toisessa tilanteessa sairastava ihminen joutui välttämään sosiaali-
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sia tilanteita uupumuksen vuoksi. Toisena päivänä taas ulkonäkö tuntui kaikista vaikeimmal-
ta asialta. Sairastamisen kokemus on monista tekijöistä yhdistyvä kehä. Sairastavia ihmisiä
auttavilta ja tukevilta vaatii ammattitaitoa pystyä ymmärtämään sairauden erilaisia merkityksiä.
Tutkimuksen pohjalta on tulkittavissa, että eri terveydenhuollon ammattilaiset yleensä
hoitivat oman selkeän osuutensa sairastavan ihmisen auttamiseksi. Karkeasti määritellen
lääkäri keskittyi kehon sairauden hoitoon. Esimerkiksi masennuttuaan sairautensa vuoksi
ihmiset saatettiin ohjata psykologille. Tällöin psykologi keskittyi psyyken ja mielen hoitoon.
Jos tutkimukseen osallistuneilla oli selkeitä situaation muutoksia elämässään, kuten sai-
raseläkkeen hakeminen, lääkäri tai sairaanhoitaja saattoi ohjata heidät sosiaalityöntekijälle.
Silloin sosiaalityöntekijä hoiti yksittäisen ongelman. Tähän tutkimukseen osallistuneet eivät
kuitenkaan saaneet aina tarvitsemaansa apua ja tukea ajallaan, vaan esimerkiksi sosiaalityön-
tekijälle pääseminen saattoi tapahtua vuosia liian myöhään. Tutkimuksen mukaan liian vähäi-
sen tiedon, tuen ja ohjeistuksen saaminen liittyi erityisesti asioihin, jotka eivät suoraan kuulu-
neet SLE:tä sairastavan tavanneen hoitohenkilökunnan jäsenen työnkuvaan. Lääkärin keskit-
tyessä ainoastaan ihmisen kehon hyvinvointiin, potilaan mahdollinen kuntoutustuen hakemi-
nen ei tullut hänelle mieleenkään, sillä se kuuluu sosiaalityöntekijän työnkuvaan. Sairaanhoi-
tajan hoitaessa seuraavia verikoemääräyksiä, SLE:tä sairastavan psyykkinen hyvinvointi saat-
toi jäädä kokonaan huomioimatta.
Kuvio 9. Tutkimuksen teoreettinen yhteenveto
Kuviosta 9 on nähtävissä, miten SLE:tä sairastavien psyykkinen (tajunta), fyysinen (keho) ja










sen tulosten kannalta on merkittävää, että tutkimukseen osallistuneet olivat kohdanneet on-
gelmia kaikilla kuvion osa-alueilla. Heidän SLE-sairautensa fyysinen hoito oli järjestetty par-
haiten. Sairastavien psyykkinen ja sosiaalinen hoito jäi sitä vastoin vähemmälle. Tämä on
oleellinen tutkimustulos, sillä sairastavien psyykkiset ongelmat saattoivat olla välillä fyysisiä
ongelmia suuremmat. Tutkimukseen osallistuneet olivat psyykkiseen ja sosiaaliseen hoitoon
kuitenkin yleensä tyytyväisiä silloin, jos he ohjautuivat ajallaan oikealle ammattilaiselle. Tut-
kimuksesta on pääteltävissä, että tutkimukseen osallistuneet olivat kokeneet ongelmia saadus-
sa tiedossa ja tuessa silloin, kun heitä hoitava ihminen keskittyi liian yksioikoisesti vain oman
alueensa hoitoon.
Suurin ongelma oli tiedon siirtämisessä ja työntekijältä toiselle ohjautumisessa, jolloin
kuviossa näkyvät harmaat alueet (psykososiaalinen, psykosomaattinen ja sosiaalisfyysinen)
jäivät huomiotta. Erityisesti tutkimukseen osallistuneet kokivat kohdanneensa hoidollista
puutetta psykososiaalisen tuen alueella. Tämän tutkimuksen mukaan lääkäreillä ja sairaanhoi-
tajilla tulisi olla vastuu huomata sairastava ihminen ja hänen SLE-sairautensa kokonaisvaltai-
nen hoito. Sairastavat ihmiset toivoivat, että heidät ohjattaisiin oikeiden työntekijöiden luokse
silloin, kun hoitohenkilökunnalla itsellään ei ole aikaa neuvoa hakemaan esimerkiksi matka-
korvauksia tai kuunnella ahdistunutta.
Tutkimuksessa esittämäni kaavion tulisi jokaisen kroonisia sairauksia hoitavan hoito-
henkilökunnan jäsenen tietää ja tiedostaa. SLE-sairautta hoitavan lääkärin ja muun hoitohen-
kilökunnan tulisi huomioida asiakkaansa kokonaisvaltainen hoito ja ohjata tämä aktiivisesti
myös sosiaalisesta ja psyykkisestä tuesta vastaavien ammattilaisten luokse. Taulukkoa ei tule
kuitenkaan soveltaa liian yksioikoisesti, sillä hyvä ammattilainen saattaa hoitaa myös muun
kuin oman kehikkonsa osa-alueita esimerkiksi antamalla kuunteluapua ahdistuneille ihmisille.
Ammattiauttajien tulisi myös tiedostaa oman ammattitaitonsa ja vastuunsa rajat, eikä näin
ollen toimia liian itsenäisesti ja omavaltaisesti.
Tähän tutkimukseen osallistuneet SLE:tä sairastavat ihmiset peräänkuuluttivat sitä, että
tulisivat kohdelluiksi kokonaisvaltaisina ja yksilöllisinä ihmisinä eri sosiaali- ja terveyden-
huollon jäsenten kanssa toimiessa. Tämä käsittää ihmisten tarpeiden tunnistamisen myös






len käynyt läpi sisältörikkaan ja opettavan tutkimusprosessin. Olen yhtäältä saanut olla
kuulemassa ja keskustelemassa, toisaalta etsimässä ja löytämässä yhdessä SLE:tä sai-
rastavien ihmisten kanssa heidän elämänkululleen antamia merkityksiä.
Tutkimukseni tarkoituksena oli tarkastella vakavan sairastamisen merkitystä ja SLE:hen
liittyvän ulkonäköstigman ilmenemistä osana elämänkulkua. Lisäksi tutkimuskysymyksenäni
oli, minkälaista psykososiaalista tukea SLE:tä sairastavat ihmiset ovat tarvinneet ja saaneet.
Tutkimusta lopetellessa on oleellista pohtia, sainko tutkimuskysymyksiini vastauksia?
Voin tämän tutkimuksen kohdalla hyvillä mielin todeta, että sain. Tutkimuksen monitahoinen
aineisto mahdollisti SLE-sairauden erilaisten ulottuvuuksien tutkimisen sitä sairastavien elä-
mässä. Elämänkulun osa-alueiden, tässä tapauksessa toisen ihmisen elämänkulun, tutkiminen
on kuitenkin haastava aihe sen monimuotoisuuden vuoksi. Koskaan ei voi saada kaiken tyh-
jentäviä vastauksia. Vastauksia ei myöskään aina saa, vaikka ne olisivat tarjolla. Tämä taas
johtuu monista seikoista, kuten aina jollakin tasolla puutteellisista haastattelukysymyksistä,
tutkimustilanteen epänormaaliudesta, henkilökemioista, huonosta päivästä tai jopa sattumasta.
Ennen tutkimuksen tulosten ja toteuttamisen tarkastelun aloittamista tahdon puhua tutkimuk-
sen – kuten yleensäkin elämän – tulkinnan monikerroksisuudesta. Tätä tekstiä lukiessasi olet tut-
kimuksen kolmas tulkitsija. Tutkimukseen osallistunut ihminen tulkitsi tutkimuskysymyksiäni ja
vastasi niihin kokemallaan tavalla, mitä minä puolestani tutkijana tulkitsin käyttämäni analyysita-
van avulla. Tutkimukseen osallistuneiden kokemukset on siis kirjoitettu tähän kirjaan tutkijan tul-
kinnan kautta, ja sen sinä tutkimusta lukiessasi puolestasi tulkitset oman kokemusmaailmasi ja
elämänkulkusi värittäminä. Tutkimukseen osallistujan, tutkijan ja lukijan tulkinnat eivät voi siis
koskaan täydellisesti yhtyä. Tosiasioidenkin tulkinnoista voi syntyä erimielisyyksiä. Kuviossa 10
ympyröiden yhteinen leikkauskohta havainnollistaa keskimääräisen yhteisten tulkintojen osuuden,
vaikka tässäkin on muistettava eri ihmisten tapauksellisuus. Kuvion idea on lainattuTutki ja kirjoi-
ta -kirjan (2005) sivulta 214. (Hirsjärvi 2005, 214.)
O
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Kuvio 10. Tutkimuksen tulkinnan monikerroksisuus
Tätä tutkimusta voi useasta syystä kuvailla prosessiksi, sillä tutkimuksen edetessä se aivan
kuin itse haastoi minua tutkijana etsimään vastauksia yhä uusille kysymyksille. Aluksi mie-
lenkiintoni kohdistui SLE-sairauden ja elämänkulun tutkimiselle. Tutkimuksen tuloksissa
ilmeni, että SLE:tä sairastavat kokivat ulkonäön muuttumisen vaikeaksi asiaksi. Samoin he
kertoivat, että he olisivat tarvinneet enemmän tukea kuin he saivat. Otin haasteen vastaan, ja
päädyin tutkimaan kyseisiä teemoja syvällisemmin. Koenkin tämän tutkimuksen kuljettaneen
minua sen sijaan, että olisin ollut itse kuljettajana sen kaikissa vaiheissa.
Tämä tutkimus antoi uutta tietoa SLE:tä sairastavista suomalaisista ihmisistä, kroonisen
sairauden merkityksistä elämänkulkuun ja SLE:tä sairastavien potilaskokemuksista suomalai-
sessa terveydenhuollossa. Lisäksi tutkimus tuotti tietoa terveydenhuollon sosiaalityössä asi-
oivista ihmisistä. Kyseistä aihetta on tutkittu vähän Suomessa. Sairauden elämänkululle aihe-
uttamat merkitykset olivat moninaiset ja yksilölliset, vaikka tutkimukseen osallistuneiden
ihmisten väliltä löytyi yhdistäviäkin piirteitä. Erityisesti elämänkulkua ja ulkonäköä käsittele-
vien osuuksien tuloksista ei voi tehdä yleistyksiä aineistojen suppeuden vuoksi. Sen sijaan
olen pyrkinyt kuvaamaan tutkimaani ilmiötä mahdollisimman syvällisesti. SLE:tä ja elämän-
kulkua tutkimaani osaan valikoitui useita vakavia oireita kokeneita ihmisiä. Oireiden vaka-
vuuden voi arvioida vaikuttaneen osittain siihen, miten tutkimukseen osallistuneet ihmiset
kokivat SLE:n. Tämä tulee huomioida tutkimuksen tuloksia arvioitaessa.
Olen aikaisemmissa alaluvuissa (6.1–6.4) käsitellyt laajemmin tutkimuksen tuloksia.
Pohdin nyt tutkimuksen merkittävimpiä tuloksia suhteessa aiemmin tutkittuun tietoon. Suo-
messa ei ole aikaisemmin tutkittu SLE:tä yhteiskuntatieteelliseltä kannalta, joten tämä tutki-
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mus on ensimmäinen suomalainen SLE:tä käsittelevä elämänkulun tutkimus. Tutkimus on
merkittävä myös laajemmassa mielessä, sillä SLE:tä sairastavien ihmisten kokemuksista ei
ole tehty laadullista elämänkulun tutkimusta. Viime vuosina SLE:n ja elämänlaadun tutkimi-
nen on kuitenkin lisääntynyt maailmalla (Freise ym. 2007; Lopez-Olivo 2006; Panopalis &
Clarke 2006; Jolly 2005; Khanna ym. 2004). Kyseisissä tutkimuksissa on käytetty elämän-
laadun mittareita määritettäessä sitä, miten paljon sairaus vaikuttaa elämänlaatuun. Elämän-
kulun ja elämänlaadun lähestymistavat ovat erilaiset, joten aikaisempia tutkimuksia ei voi
suoraan verrata tämän tutkimuksen tuloksiin. Aiemmista tutkimuksista ilmenee, että SLE-
sairaus heikentää merkittävästi koettua elämänlaatua. Kokemuksen yksilöllisyyttä on kuiten-
kin syytä korostaa.
Kolmen noin 25-vuotiaan murrosiässä sairastuneen ja niin ikään kolmen noin 60-
vuotiaan aikuisiässä sairastuneen tutkimukseen osallistuneen avulla sain riittävän kattavan
aineiston SLE-sairauden merkityksestä elämänkululle. Vallitsevia näkökulmia (Aalberg &
Siimes 2007; Nurmi 2004; Repo & Talvela 2004; Sathananthan & David 1997) vastaan
kaikki nuoret eivät kokeneet sairautta vaikeana asiana sairastumisvaiheessa, vaan sairauden
aiheuttama kriisi puhkesi elämään myöhemmässä murrosiässä. On hyvä pohtia, mistä suhtau-
tuminen johtui: oliko taustalla vielä lapsenmielinen ajattelutapa, ympäristön oikeanlainen
suhtautuminen ja tukeminen vai kenties persoonalliset tekijät. Kroonisen sairauden diagnoo-
sin saaminen ei siis automaattisesti aiheuta suurta kriisiä murrosikäiselle. Tänä aikana sairas-
tumista pidetään kuitenkin yleensä yhtenä pahimpana elämänkulkuun vaikuttavana tekijänä
(Nurmi 2004). Onkin huomioitava mahdollisuus, että kymmenen vuoden aika oli kullannut
nuorten muistoja, jolloin tapahtuneet tuntuivat normaaleimmilta ja helpommilta kuin sairas-
tumisvaiheessa. Myös sairauteen sopeutumisella voi olla osuutensa.
Nuorten kohdalla korostui, että suuret elämänmuutokset ja stressitilanteet aktivoivat
SLE:tä, kun taas keski-ikäisten elämässä asia ei tullut yhtä vahvasti esille. Tutkimusten (Da
Costa 2006; Pawlak 2003) mukaan psykososiaalisesti stressaavat asiat vaikuttavat merkittä-
västi SLE:n aktivoitumiseen. Stressin merkitys yleensäkin sairauksien laukaisijana ja pahen-
tajana on tunnustettu asia. Tähän tutkimukseen osallistuneiden SLE ei kuitenkaan aktivoitu-
nut kaikissa stressaavissa ja vaikeissa elämäntilanteissa. On huomioitavaa, että kaikki nuoret
sairastuivat pahimmin noin 20-vuotiaana muuttaessaan uudelle paikkakunnalle. Opiskelujen
aloittaminen ja kotoa muuttaminen olivat positiivisia asioita nuorten elämässä, mutta sairaus
aktivoitui siitä huolimatta.
SLE:tä sairastavista noin 30 % joutuu sairaseläkkeelle SLE:n takia (Konttinen 2004).
Elämänkulun osuudessa (luku 3) mukana olleet keski-ikäiset joutuivat sairaseläkkeelle SLE-
diagnoosin saatuaan. Tämä ei ole säännönmukaista, sillä moni SLE:tä sairastava ihminen käy
töissä. Tutkimuksen tekemisen varrella olen pohtinut, miten tutkimukseen valikoitui monia
sairaseläkkeelle jääneitä ihmisiä. Ensinnä voi olla sattumaa, että kaikki sairastivat niin paha-
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oireista SLE:tä, että he joutuivat eläkkeelle. Toisekseen on mahdollista, että samoilla oireilla
ei pääsisi tänä päivänä eläkkeelle. Kolmanneksi kyse voi olla siitä, että vakavampaa sairautta
sairastavat ihmiset ovat halukkaampia osallistumaan tutkimukseen.
Tähän tutkimukseen osallistuneilla ihmisillä oli SLE-sairauden kanssa monenlaisia vai-
heita. Osa SLE:tä sairastavien ihmisten kokemuksista mukaili aikaisemmissa tutkimuksissa ja
kirjoituksissa (Kukkurainen 2006; Heimonen 2005; Hänninen 2001; Leino-Kilpi, Mäenpää &
Katajisto 1999; Lukkarinen 1999) kuvattuja muita kroonisia sairauksia sairastavien ihmisten
kokemuksia esimerkiksi fyysisen voinnin, työn, harrastusten ja sosiaalisen elämän suhteen.
SLE:tä sairastavilla ihmisillä on myös masennusta ja muita psyykkisiä häiriöitä terveitä ihmi-
siä enemmän (Kozora ym. 2005), mikä on tyypillistä pitkäaikaisia sairauksia sairastavilla
ihmisillä (Kukkurainen 2006; Lukkarinen 1999; Kokkonen 1998). Saarnin (2008) tutkimuk-
sen mukaan vahvinten koettua elämänlaatua alensivat Parkinsonin taudin jälkeen juuri psyyk-
kiset sairaudet.
Sairauden ja identiteetin suhde ja minäkuvan käsittely oli haasteellisin aihealue tutki-
mukseen osallistujille. Heidän oli välillä vaikea eritellä, määrittelikö sairaus vai joku muu
tekijä identiteettiä vahvimmin. Tutkimuksen varrella koin muutenkin ristiriitoja tutkimukseen
osallistuneiden vaihtelevan kerronnan vuoksi. Toisessa tilanteessa he vähättelivät sairauden
merkityksiä, kun taas välillä he itkien kertoivat sairauden tuomista vaikeuksista. Ajoittain oli
vaikea ymmärtää, miten paljon sairaus todellisuudessa vaikutti tutkimukseen osallistuneisiin
ihmisiin. Elämä on monikerroksinen, eri asioiden muodostama kokonaisuus. Sairaus ja sen
ajatteleminen voi merkitä joskus kaikkea. Toisinaan ihmiset eivät muista koko asiaa. Erityi-
sesti identiteettiin liittyviä asioita käsiteltäessä on muistettava ihmisen kokonaisvaltaisuus ja
eri tekijöiden merkitykset. Aina ei voi ymmärtää, mistä jotkut asiat johtuvat. Kroonisesti sai-
ras ihminen voi syyttää elämässään huonosti olevista asioista aina sairautta, eikä hän välttä-
mättä huomaa muiden tekijöiden vaikutusta. Ilman sairauttakin ihminen voi olla hukassa
identiteettiin liittyvien kysymysten kanssa. Tulee myös muistaa, että muiden ihmisten elämäs-
sä voi olla erilaisia vaikeuksia ja kriisejä, kuten perheväkivaltaa tai työttömyyttä. Silti heidän
on selvittävä ja jatkettava elämäänsä. Aina ei voi syyttää sairautta siitä, että menee huonosti.
SLE:tä ja elämänkulkua koskevassa tutkimusosiossa korostuivat ulkonäön merkitys ja
psykososiaalisen tuen puuttuminen. Tein syventävän tapaustutkimuksen Lauran kokemasta
ulkonäköstigmasta. Ulkonäön muuttumisen vaikeus korostui SLE-sairaudessa, vaikka ulko-
näön kokeminen voi vaihdella paljon. Monaghanin ym. (2007) mukaan SLE:tä sairastavien
ruumiinkuva voi muuttua sairastumisen ja ulkonäön muuttumisen vuoksi. Monaghanin ym.
tutkimuksessa yli puolet SLE:tä sairastavista ihmisistä eivät pitäneet itseään viehättävänä.
Fyysisesti terveetkin ihmiset ovat kriittisiä ulkonäköään kohtaan (Frost 2005; Kosonen 2004;
Leijola 2001; Wolf 1996), jolloin näkyvää sairautta sairastavan voi arvioida myös kokevan
ulkonäkönsä muuttuminen vaikeana. Näkyvien sairauksien onkin todettu olevan vaikea asia
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sairastaville naisille (Reinikainen 2003; Wigforss 2003; Kent 2000) mutta myös molemmille
sukupuolille (Urponen 1989). SLE:n ja ulkonäön suhdetta on tutkittu vähän. Tämän tutki-
muksen tulos on se, että sairauden aiheuttamat oheistekijät, kuten ulkonäön muuttuminen ja
eläkkeelle jääminen, saattavat olla itse sairautta vaikeampi asia. Sitä ei kuitenkaan huomioida
usein hoidossa.
Ulkonäköä tarkastelevan syventävän tutkimusosuuden tein henkilöstä, jolle ulkonäkö oli
arvioni mukaan vaikein asia kaikista kuudesta elämänkulun-tutkimusosaan osallistuneista.
Syksyllä 2004 tehdyssä tutkimusaineistossa Laura nosti korostuneesti esille ulkonäöstä luo-
pumisen ja siihen liittyvän tuskan ja häpeän. Kyseisistä syistä tulkitsin asian olevan hänelle
vaikea. Laura puhui ulkonäöstään kuitenkin osittain eri tavoin vuoden 2005 haastattelussa.
Laura koki ulkonäkönsä syksyllä 2005 tehdyn aineiston mukaan syksyn 2004 tutkimusosuut-
ta helpompana asiana. Kysyessäni syitä tähän hän ei itsekään osannut vastata. Syitä pohdittu-
aan hän kuitenkin puhui asiaa selittävistä tekijöistä. Syksyllä 2005 hänen elämässään oli ollut
pitkästä aikaan yli vuoden vaihe, jolloin SLE ei ollut aktivoitunut. Syksyllä 2004 hän toipui
vielä edellisestä aktivoitumisvaiheesta ja oli aika ahdistunut. Tällöin hän kertoi käyvänsä läpi
itseanalyysivaihetta. Ensimmäisessä haastattelussa hän vaikutti elävänsä osittain murrosiässä
koetuissa menetyksissä ja käyvänsä niitä uudelleen läpi. Laura sanoi myös ennen syksyn 2005
haastattelua, että asia oli hänelle edelleen hyvin vaikea ja siitä oli vaikea kirjoittaa.
Erityisesti syksyn 2005 haastattelun jälkeen arvioin kriittisesti Lauran valintaa tutki-
mukseen. Ulkonäkö ei ollutkaan hänelle niin suuri ongelma kuin vuotta aikaisemmin tehdyssä
haastattelussa. Olisiko joku toinen ollut parempi vastaamaan kysymyksiini? Olinko tehnyt
oikean valinnan? Kaunisteliko hän asioita? Vuoden välein tehtyjen aineistojen erojen vuoksi
koin ulkonäköstigmaa käsittelevän tutkimusosuuden kiehtovaksi mutta haasteelliseksi. Otin
lähtökohdaksi luottaa Lauraan ja tarkastelin tutkimustuloksia semmoisina kuin ne olivat,
vaikka välillä epäilinkin hänen kaunistelevan asioita. Pian totesin, että ulkonäkö on mahdol-
lista kokea eri tavalla melko lyhyelläkin aikavälillä. On myös mahdollista, että vuodessa ta-
pahtui sairauteen sopeutumista, ja Lauran käymä identiteettityö oli auttanut häntä hyväksy-
mään ulkonäköönsä liittyviä asioita. Lauran tuottamasta tutkimusaineistosta voi tulkita, että
sairaudenkulku ja ulkonäkö olivat selkeässä suhteessa toisiinsa. Tätä perustelivat myös elä-
mänkulkukaaviot, jotka Laura teki molemmissa haastatteluissa. Kaaviot sairauden ja ulko-
näön merkityksistä elämänkulkuun olivat huomattavan yhtenevät sairastumisen jälkeisessä
elämässä.
Tutkimuksen tuloksissa on pohdinnan arvoista myös se, että sairastuneet ihmiset eivät
kokeneet saaneensa tarpeeksi psykososiaalista tukea sairastamisestaan selviytyäkseen. Tut-
kimuksen kolmannessa osassa tutkin saadun ja tarvitun psykososiaalisen tuen suhdetta sai-
rauden eri vaiheissa. Tämä aineisto koostui viidestä yksilöhaastattelusta, viiden hengen ryh-
mähaastattelusta ja kymmenen kirjoittamalla tutkimukseen osallistuneen aineistosta. Osa
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SLE:tä sairastavista ei saanut sairaudestaan aluksi tarpeeksi tietoa. Epätietoisuus lisäsi ahdis-
tusta ja pelkoa. Tuen ja tiedon puute luo tutkimusten mukaan muissakin sairauksissa ahdis-
tusta sekä sairastuneelle että hänen läheisilleen (Lipponen 2000; Torniainen 2000; Lukkari-
nen 1999; Dealy ym. 1995; Juvonen & Lauri 1994; Padilla ym. 1990). Tutkimukseen osallis-
tuneet eivät puhuneet pelkästään heihin itseensä kohdistuvista tuen tarpeista, vaan he olisivat
toivoneet järjestettävän tukea myös muulle perheelle (ks. Seppälä 2002; Lahti 2000; Torniai-
nen 2000; Leino-Kilpi, Mäenpää & Katajisto 1999). Perheen tuen lisäksi vertaistuki korostui
tutkimukseen osallistuneiden psykososiaalisen tuen lähteenä, minkä myös aikaisemmat tut-
kimukset osoittavat (Mikkonen 2009; Kukkurainen 2006; Heimonen 2005; Mendelson ym.
2003; Leino-Kilpi, Mäenpää & Katajisto 1999). Olen pohtinut, että vertaistuen korostuminen
tässä tutkimuksessa voi olla sattumaa. On myös mahdollista, että vertaistukea käyttävät ihmi-
set ovat muita sairastavia aktiivisempia, joten heitä valikoitui keskimääräistä enemmän tähän
tutkimukseen.
Sosiaalityön vähäinen ja riittämätön osuus SLE:tä sairastavien kokonaisvaltaisessa hoi-
dossa on yksi tämän tutkimuksen keskeisistä tuloksista. Sosiaalityön tuntemattomuus ja sii-
hen liitetyt negatiiviset kokemukset eivät olleet sosiaalityöntekijänä mukavia kuultavia. Moni
koki saaneensa sosiaalityöntekijän toimenkuvaan kuuluvia palveluita liian myöhään tai ei
ollenkaan. Suurin syy tähän oli se, että SLE:tä sairastavat ihmiset eivät tunteneet sosiaalityön
roolia ja sen mukanaan tuomia mahdollisuuksia, eivätkä näin osanneet pyytää pääsyä sosiaali-
työntekijälle. Lääkäreiden muille työntekijöille ohjaaminen oli yleisesti huonoa. Lääkärien ja
sairaanhoitajien ohjausvastuu korostuikin: siinä olisi tämän tutkimuksen mukaan paljon kehit-
tämisen varaa. Tutkimustiedon valossa näyttää, että potilaat ja heidän omaisensa arvioivat
saamansa tuen vähäisemmäksi kuin hoitajat arvioivat antamansa tuen olevan (Eriksson 1996;
Suominen 1994; Suominen & Laippala 1993; Hietaranta & Jokinen 1989). Tutkimustuloksia
on myös vaikea verrata muiden maiden tutkimuksiin sosiaaliturvajärjestelmän erilaisuuden
vuoksi, mutta SLE:tä käsittelevissä ulkomaisissa tutkimuksissa korostetaan psykososiaalisen
tuen merkitystä SLE:n kanssa elämisessä. Kansainväliset tutkimukset osoittavat, että sairau-
den aktiivisuus tai vaikeusaste on mahdollisesti sidoksissa koettuun (sosiaaliseen) stressiin
(Panopalis & Clarke 2006; Kozora ym. 2005; Pawlak ym. 2003; Karasz & Oullette 1995) tai
saatuun (sosiaaliseen) tukeen (Freise ym. 2007; Lopez-Olivo ym. 2006; Jump 2005; Pawlak
ym. 2003; Da Costa ym. 1999).
Jos unohdetaan kaikkialla vallitseva kiire ja ajatellaan ideaalisesti, sosiaalityöllä olisi
paljon annettavaa kroonisesti sairaille ihmisille erityisesti sairastumisvaiheessa. Eikö kuntout-
tavan sosiaalityön yksi perustavoitteista ole auttaa ihmistä selviytymään takaisin normaaliin
elämään? Tässä peräänkuulutan ihmisen holistista eli kokonaisvaltaista kohtaamista ja hoita-
mista, jotka tulivat esiin tutkimuksen monessa vaiheessa. Eri tekijät ovat vahvasti riippuvai-
sia toisistaan, ja ne voi karkeasti eritellä Lauri Rauhalan holistista ihmiskäsitystä mukaillen.
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Lääkärin keskittyessä erityisesti kehoon ja psykologin tajuntaan kuuluisi sosiaalityöntekijän
ammattikuvaan auttaa asiakasta sosiaalisen tilanteensa ongelmissa, niiden ymmärtämisessä ja
niihin sopeutumisessa. Osa tutkimukseen osallistuneista ehdottikin, että sosiaalityöntekijän
tekemä sosiaalisen tilan kartoitus tulisi tehdä jokaiselle vakavan kroonisen sairauden diag-
noosin saaneelle ihmiselle.
Sosiaalityön näkökulmasta on huolestuttavaa, miten huonosti tutkimukseen osallistuneet
ihmiset tunsivat sosiaalityön. Herää kysymys, miten hyvin muita sairauksia sairastavat ihmi-
set tuntevat sosiaalityön. Entä täysin terveet ihmiset? Lindén (1999, 21–22) arvioi, että sai-
raalan sosiaalityöntekijöiden toimenkuva on huomattavasti kapeampi kuin se, mikä tämän
päivän asiakkaiden tarpeiden kannalta olisi välttämätöntä. Tämä piti paikkansa myös tässä
tutkimuksessa. On pohdinnan arvoista, miksi tähän tutkimukseen osallistuneista suuri osa ei
ollut saanut tarpeeksi sosiaalityön palveluja. Yleisimpiin sairauksiin on enemmän hoitotieto-
paketteja ja sairaaloissa heille järjestetään systemaattisesti ensitietotilaisuuksia, joissa esi-
merkiksi psykologi, lääkäri, sairaanhoitaja ja sosiaalityöntekijä puhuvat. SLE:tä sairastavat
ihmiset lukeutuvat reumasairauksia sairastavien kanssa samaan ryhmään, tai heille ei ole
ollenkaan ensitietotilaisuuksia. On mahdollista, että harvinaisempia sairauksia sairastavat
ihmiset ajautuvat helpommin sosiaalityön ohi. Toinen mahdollinen sosiaalityöntekijälle oh-
jautuvuutta hidastava tekijä on sosiaalityöntekijän näkymättömyys sairaalassa. Kolmas syy
voi olla se, että sosiaalityöntekijät ovat niin työllistettyjä, ettei heillä itsellään ole aikaa tehdä
etsivää työtä. Jos lääkäri ja sairaanhoitaja eivät ohjaa sosiaalityöntekijälle, ei tämän olemas-
saolosta välttämättä tiedetä. Tämän tutkimuksen perusteella on vaikea saada varmoja vasta-
uksia kysymykseen, miksi SLE:tä sairastavat ohjautuivat liian myöhään sosiaalityöntekijälle.
Terveydenhuollon sosiaalityöntekijän toimenkuva voi olla epäselvä kenelle tahansa. Ha-
luan tässä yhteydessä muistuttaa, että terveydenhuollon sosiaalityöntekijän tehtäviä ovat esi-
merkiksi taloudellisen tuen määrittäminen ja avustusten hakeminen, psyykkisen tuen tarpeen
kartoittaminen ja asiakkaan eteenpäin ohjaaminen, eri sairausjärjestöistä ja -jaostoista kerto-
minen sekä perhe-, opiskelu- tai työtilanteen määrittäminen ja sen mahdollinen uudelleen
suunnitteleminen. Myös sairauden tuomat erityistarpeet, kuten sopeutumisvalmennukseen ja
kuntoutukseen ohjaaminen ja esimerkiksi peruukin hankkiminen olisi tärkeä ottaa huomioon.
Sosiaalityön tehtävänä on, ainakin teoriassa, auttaa asiakasta niin paljon, että hänellä olisi
edes sellaiset työkalut, joiden avulla hän voi jatkaa elämäänsä elämänkulun uudessa siirty-
mässä. Tähän kuuluvat myös taloudellisen tuen hankintaan liittyvät tekijät, joten yhteistyö
Kelan ja Työvoimatoimiston kanssa on varmasti myös tarpeen.
Monet tutkimukseen osallistuneiden kehittämis- ja muutosideat olivat perusteltuja, ja nii-
tä toteuttamalla usean kroonisen sairauden kanssa elävän elämä voisi olla helpompaa. Kaikkia
kehitysehdotuksia on kuitenkin mahdotonta toteuttaa. Onkin tärkeä pohtia, mitkä terveyden-
huollon resurssit ovat ja mikä on sairaalan sosiaalityön rooli. Terveydenhuolto on hyvin
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kuormitettu, ja erikoislääkärin vastaanotolle voi joutua odottamaan kuukausia. Lääkärin ja
sairaanhoitajan toiminta voi olla hyvinkin rutinoitunutta, eikä heillä aina ole aikaa keskittyä
yhtä syvällisesti kaikkiin potilaisiin. Näin erityisesti psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi jää
helposti sairaalan perinteisen ja ensisijaisen tehtävän eli fyysisen sairauden hoidon varjoon.
Ihmisen kokonaisvaltaisempi hoitaminen on kuitenkin hyvin työntekijäkohtaista.
Tämä tutkimus käsittelee erilaisia elämään ja sairastamiseen kuuluvia teemoja. Olen
saanut vahvistusta vanhoille tutkimuksille ja löytänyt jotain uutta. Tutkimuksen loppuvai-
heessa, pohtiessani tämän tutkimuksen oleellisinta antia, huomaan ajautuvani elämän ja ihmi-
syyden yksinkertaisten peruskysymysten eteen. Oleellista on toisen ihmisen kokonaisvaltai-
nen huomioiminen, hänestä välittäminen ja näiden osoittaminen. Tämän pitäisi olla yksin-
kertaista, mutta käytännössä kokonaisvaltaisesta huomioimisesta ja välittämisen osoittami-
sesta on huutava pula sairastavien ihmisten keskuudessa. Siitä taitaa olla liian kova pula
muuallakin. Mietin, voiko väitöskirjassa sanoa tämmöistä, kunnes tajusin, ettei minun tule
miettiä, voinko sanoa näin. Minun pitää ehdottomasti sanoa se ääneen.
Kysyin tutkimuksen alussa, mitä mielikuvia sanarimpsu ”Uupumus. Kuume. Kipu. Pa-
hoinvointi. Sairaala. Lääkäri. Verikoe. Lääkkeet. Sivuoireet. Pelko. (Pakko)lepo. Sairausloma.
Toimettomuus. Kykenemättömyys. Ahdistus. Lohdutus.” tuo lukijan mieleen. Sanat kuvasivat
usean SLE:hen sairastuneen ihmisen elämäntilannetta ja tuntemuksia heidän sairautensa alku-
vaiheessa. Nämä sanat eivät kuitenkaan olleet koko totuus, sillä osan diagnoosivaiheessa, ja
etenkin sairauden myöhemmissä vaiheissa, oli paljon myös hyviä asioita, jotka voisivat muo-
dostaa sanarimpsun: ”Helpotus. Epävarmuuden loppuminen. Taisteluvoitto. Uudet mahdolli-
suudet. Huumori. Rohkeus. Toivo. Hyväksyntä. Läheisten tuki. Rakkaus.”
7.2 Tutkimusvalintojen tarkastelua
LE-sairauden monipuolinen tarkastelu ja erilaiset aineistot edellyttivät myös monenlaisten
käsitteiden ja teorioiden valintaa. Näkyvimmät valinnat liittyivät otsikkoon. Pohdin vielä tut-
kimuksen loppuvaiheessa, minkälainen otsikko kuvaa parhaiten tätä tutkimusta. Suurin pohdinta
koski sanan vakava käyttöä. Milloin voi puhua vakavasta sairaudesta ja vakavasta SLE:stä? Eikö
sanasta vakava tule mielikuva, että se on pian kuolemaan johtava? Kysyin vakavan SLE:n lääketie-
teellistä määritelmää tuntemaltani reumatologi Riitta Myllykangas-Luosujärveltä. Hänen vastasi,
ettei kysymykseen ole yksiselitteistä vastausta. Lääketieteellisesti SLE on vakava silloin, kun siihen
liittyy jonkun sisäelimen, kuten munuaisen tulehdus. Tähänkin on olemassa WHO:n luokitus, mil-
loin tilanne on vakava ja milloin ei. Myös hoitavan lääkärin kokemuksella kunkin tilanteen vaka-
vuudesta on merkitystä. SLE voi kuitenkin rauhoittua vakavan vaiheen jälkeen loppuelämäksi.
Sairaus voi myös muuttua lievästä SLE:stä vakavaksi, ja siinä voi olla vakavia aktiivisia vaiheita.
S
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(R. Myllykangas-Luosujärvi, henkilökohtainen tiedonanto 31.8.2009.) SLE on siis vakavasti otet-
tava sairaus, ja sen oireita on hyvä seurata tarkasti.
Tähän tutkimukseen osallistuneista osalla oli vakavia SLE-oireita sairauden eri vaiheis-
sa. Koska tutkin sairastavia ihmisiä erityisesti sosiaalityön näkökulmasta, pidin tutkimukseen
osallistuneiden omaa näkemystään tärkeänä sairauden vakavuutta ja erityisesti sen psykososi-
aalisia merkityksiä määrittäessä. Näitä olivat muun muassa ennenaikainen sairaseläkkeelle
jääminen, taloudelliset vaikeudet, sairauden vaikutus mielenterveyteen, ongelmat sosiaalisissa
suhteissa ja ulkonäkömuutosten mukanaan tuomat ongelmat. Kyseisistä syistä ajattelen voi-
vani puhua vakavasta sairastamisesta.
Olen käyttänyt tutkimuksessa paljon erilaisia käsitteitä ja teorioita. Jossakin vaiheessa
ajattelin, että niitä on liikaa. Tekstin kirjoittamista oli kuitenkin hankala rajoittaa, sillä aiheen
ymmärtämisen kannalta hyvinkin monenlaiset näkökulmat ja teoriat ovat tarpeellisia. Koen
laaja-alaisen otteen olevan tutkimukseni vahvuus, vaikka kaikkia käsittelemiäni teorioita ja
näkökulmia oli mahdoton huomioida tutkimusaineiston kanssa kovin syvällisesti. Käytin
tutkimuksessa erilaisia elämänkulkuteorioita. On hyvä pohtia, millainen elämänkulkuteoria
sopi lopulta parhaiten SLE:tä sairastavien ihmisten elämänkulun tarkasteluun. Elämänkulkua
on tarkasteltu pääosin joko normatiivisuutta tai yksilöllisyyttä painottavien teorioiden kautta.
Tähän tutkimukseen osallistuneet olivat pyrkineet tai pyrkivät ikävaihesidonnaisesti toteutta-
maan elämän normatiivisesti odotettuja asioita käymällä koulua, olemalla töissä ja perusta-
malla perheen. Heidän elämänkulkunsa ei siis näennäisesti poikennut keskiverron suomalai-
sen naisen elämänkulusta. Kaikki olivat kohdanneet kuitenkin SLE:n vuoksi asioita, jotka
muuttivat heidän elämäänsä yksilöllisellä tavalla. Esimerkiksi tutkimukseen osallistuneiden
nuorten elämään tuli normaalisti vanhan ihmisen elämään kuuluvia asioita.
Sairauden yksilöllisten merkitysten ja kokemisen vuoksi yksilöllisyyttä korostavat elämänkul-
kuteoriat sopivat modernin ajan normatiivisuutta korostavia elämänkulkuteorioita paremmin
SLE:tä sairastavien ihmisten elämänkulun tarkasteluun. Monien modernin ajan elämänkulkuteori-
oiden määrittämät iän tuomat normatiiviset tekijät oli hyvä huomioida myös tutkimukseen osallis-
tuneiden elämässä, mutta elämänkulun kriisien synty oli tutkimukseen osallistuneiden elämässä
sidoksissa pääasiassa SLE:n uudelleen aktivoitumisen kanssa. Kaikkien tutkimukseen osallistunei-
den elämässä oli havaittavissa SLE:n aktivoitumiseen liittyvien kriisien mukanaan tuomia siirty-
miä, vaikka jokaisessa aktivoitumisvaiheessa ei ollutkaan kyse uudesta siirtymästä.
Tutkimuksen elämänkulkua koskevan osuuden aineisto oli lähtökohtaisesti haastattelu-
aineistoa. Elämänkulkukaaviot, alkukirjeet ja päiväkirja syvensivät hyvin haastatteluja ja
auttoivat tutkijaa ymmärtämään paremmin tutkittavaa ilmiötä. Haastattelu oli ehdottomasti
toimivin tapa päästä mahdollisimman lähelle tutkimukseen osallistuneiden ihmisten koke-
muksia. Koin haastattelujen tekemisen yhdeksi parhaista tutkimuksen vaiheista. Haastatteluja
leimasi vahva kerronnallisuus. Antoisia tapahtumia olivat hetket, jolloin tutkimukseen osallis-
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tuneet löysivät sairastamiseensa jonkin uuden näkökulman pitkän puhumisen jälkeen. Näin
tapahtui esimerkiksi silloin, kun yksi tutkimukseen osallistuneista ymmärsi ystäväpiirinsä
laajentuneen SLE:hen sairastumisen myötä. Kyseistä puhumista ja sen lopputuloksena tapah-
tuvaa mieltämistä voi pitää narratiivisen identiteetin rakentumishetkenä, sillä muun muassa
Heikkisen (2001a, 33) mukaan narratiivista identiteettiä rakentavia itseilmauksia ovat kaikki
ne tarinat ja selonteot, joita ihminen kertoo itselleen ja toisilleen omasta elämästään. Narratii-
visen identiteettityön näkökulma perustuu ajatukseen, että identiteetti rakentuu elämästä ker-
rottujen kertomusten ja muiden itseilmaisujen välityksellä. Lukuisista vastauksista kävi myös
ilmi se, että SLE:tä sairastavat ihmiset eivät puhuneet asioistaan ensimmäistä kertaa. Narra-
tiivisen identiteettityön tuloksena ihminen omaksuu hiljalleen uuden tilanteensa osaksi per-
soonallista ja sosiaalista identiteettiään.
Elämänkulkua koskevan osuuden kaksi eri-ikäisten ryhmää ovat elämänkulun näkökulmasta
etäällä toisistaan. Pohdin useaan otteeseen, miten kahden erilaisen ikäryhmän käyttäminen toimii
tutkimuksessa. SLE:n merkitykset olivat tunnetasolla samankaltaisia molemmille ryhmille. Kuiten-
kin keski-ikäisten asenteissa oli tulkittavissa enemmän tyytymistä ja rauhallisuutta. Tätä selittänee
muun muassa pidempään eletty elämä. Keski-iässä muillakin ihmisillä on enemmän erilaisia saira-
uksia kuin nuorilla. Sairaudet ovat siis tavallaan normatiivisestikin hyväksyttävämpiä ja odotetta-
vampia keski-iässä kuin nuoruudessa. Lisäksi keski-ikäiset olivat saaneet elää tervettä elämää en-
nen SLE:tä. Nuorilla oli vielä edessään monenlaisia asioita, jotka pitäisi elää ja kokea sairaudesta
huolimatta. Kaksi eri-ikäisten ryhmää mahdollisti vertailun ja antoi hyvää perspektiiviä tutkimuk-
seen sen sijaan, että olisin tutkinut ainoastaan samanikäisiä ihmisiä. Mahdollisuutena olisi ollut
tutkia ilmiötä vielä laajemmin ottamalla mukaan useampia eri-ikäisten ihmisten ryhmiä. Tämä jäi
kuitenkin tulevaksi tutkimusaiheeksi.
SLE:n aiheuttaman ulkonäköstigman tapaustutkimuksellinen ote oli onnistunut valinta.
Yksilöhaastattelut mahdollistivat Lauran ja tutkijan välille syntyvän luottamuksen myötä
keskustelun intiimistä ja sensitiivisestä aiheesta. Päiväkirjaotteet, elämänkulkukaaviot ja Lau-
ran ennen haastatteluja kirjoittamat kirjeet syvensivät haastattelujen sanomaa entisestään.
Lauran kirjallisten tuotosten liikuttavuuteen asti mennyt avoimuus toi tutkimukseen ulottu-
vuuksia, mitä pelkillä haastatteluilla ei olisi voinut saada aikaan. Tästä oli esimerkkinä hänen
sairaalan sängyssä käsin kosketeltavan elävästi kirjoittama päiväkirjakuvaus.
Lähestyin SLE:n aiheuttaman ulkonäköstigman kokemusta ruumiillisuuden, ulkonäön,
naiseuden ja sairauden näkökulmista käsin. Lisäksi käytin erityisesti Erving Goffmanin
(1963) stigma-teoriaa. Ihmisen ruumiillisuuden ja ulkonäön tutkiminen on moniulotteinen
ilmiö, ja sitä käsitellessäni huomasin tarpeeni ymmärtää asiaa mahdollisimman laaja-alaisesti.
Mietin aluksi Goffmanin käyttämien eri käsitteiden tarkastelemisen tarpeellisuutta, mutta
totesin lähes kaikkien näkökulmien olevan relevantteja tutkimuksen kannalta. Goffmanin
stigma-teoria toimi tutkimuksen yhtenä merkittävimpänä teoreettisena kokonaisuutena, ja sen
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valitseminen mahdollisti mielenkiintoisten ja avartavien näkökulmien tarkastelun ulkonäön ja
sairauden suhteesta. Teorian tarkoituksena oli havainnollistaa Lauran ulkonäköstigman ko-
kemuksia ja testata stigma-teorian käyttökelpoisuutta SLE-sairauden kuvaamiseen.
Lauran ulkonäköönsä liittyvissä kokemuksissa ilmeni monia Goffmanin stigma-teorian
kautta ymmärrettäviä näkemyksiä, joita olen käsitellyt laajasti luvuissa neljä ja kuusi. Stigma-
teoria soveltui yllättävän hyvin Lauran kokeman ulkonäköstigman tarkasteluun erityisesti
SLE-sairauden aktiivisissa vaiheissa. Vaikka stigma-teoria toi mukanaan monia tutkimuksel-
lisia oivalluksia, teorian soveltuvuutta on merkittävä pohtia. Jo teorian iän vuoksi suhtauduin
moniin seikkoihin ehkä turhankin kriittisesti. Goffmanin käyttämät käsitteet koin monin pai-
koin hankaliksi, sillä en ole löytänyt suomenkielistä tutkimusta, jossa stigma-teoriaa on käy-
tetty yhtä laajasti kuin tässä tutkimuksessa. Käytännössä jouduin suomentamaan koko teok-
sen. Teoriaa kääntäessäni jouduinkin paljon miettimään, miten käytän eri käsitteitä. On mah-
dollista, että joku toinen olisi tehnyt käännöksen paremmin. Lopulta päädyin olemaan uskol-
linen tekstille ja käytin mahdollisimman sanatarkkoja suomennoksia.
Goffmanin tyyli jakaa ihmiset stigmatisoituihin ja normaaleihin on liian ehdoton. Jako on ka-
run kategorisoiva, joskin myös havainnollistava. Kysymys siitä, mikä lopulta on normaalia, on
vähintään rivien välistä kyseenalaistettu myös Goffmanin stigma-teoriassa. Vaikka Goffman sel-
västi erittelee stigman kriteerit täyttävät piirteet, hän ei yksiselitteisesti allekirjoita normaaliutta.
Teoria ei ota kantaa myöskään siihen, että kaikki ihmiset eivät toimi ja ajattele samalla tavalla.
Normaalin määritelmä sisältää hyvin monenlaista normaaliutta. Goffman (1963) sanookin jokaisel-
la ihmisellä olevan eriasteisia stigmoja, mutta riippuu sosiaalisesta yhteydestä, kiinnitetäänkö stig-
maan huomiota ja vaikuttaako se elämään vai ei. Teoriaa lukiessa tulee huomioida myös kulttuuri-
set kontekstit. Itse olen varovainen yhtymään Goffmanin ajatukseen kaikilla ihmisillä olevasta
stigmasta, sillä en käyttäisi stigma-käsitettä näin herkästi. Stigman tasoista käsitettä käytettäessä
miellän kyseen olevan vahvasti koetusta stigmasta. Myös Goffmanin käsitys normaaleista on pai-
koin aikansa elänyt. Mitä lopulta voidaan pitää stigmana?
Goffman (1963) korostaa teoksessaan, ettei stigma välttämättä olisi ihmisen omaa elä-
mää rajoittava asia, mutta muut tekevät siitä rajoitteen. Suvaitsevaisuus on tämän päivän
muotisana. Länsimainen yhteiskunta on paljon suvaitsevampi, ja erilaisuuteen suhtaudutaan
eri näkökulmasta kuin 40 vuotta sitten. Omaa erilaisuutta korostetaan ja varsinkin joissakin
nuorisokulttuureissa on hienoa olla mahdollisimman suvaitseva ja erilainen. Poikkeavuuden
luontevaa kohtaamista pidetään myös sivistyneen ihmisen merkkinä. Lisäksi kansainvälisyys
on tuonut erilaisuuden osaksi ihmisten elämää, osalle vastentahtoisesti. Stigmat elävät suvait-
sevaisuudesta huolimatta. Esimerkiksi lihavuus on todella yleistä, mutta monet nuoret naiset
kokevat sen häpeälliseksi ja miettivät ihmisten suhtautumista itseensä. Tähän tutkimukseen
osallistuneen Lauran ulkonäöstä puhuminen stigmana on perusteltua, sillä hänen ulkonäös-
sään ilmenevät tekijät voi aika ajoin mieltää stigmoiksi.
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Stigma-teorian puutteena näen, että Goffman ei ota kantaa stigman ja iän eikä stigman ja eri
sukupuolten välisiin suhteisiin. Hän ei käsittele sitä, että stigman kantaminen olisi vaikeampaa
esimerkiksi murrosiässä. Hän ei myöskään huomioi mahdollisia naisten ja miesten eriäviä koke-
muksia erilaisista stigmoistaan, vaikka hän ottaa esimerkkejä monenlaisista ihmisistä.
Goffmanilla on taito paljastaa sellaisia tosiasioita, joiden ei välttämättä haluaisi myöntää
olevan olemassa. Stigma-teoksessaan Goffman esittikin perustavaa laatua olevia näkemyksiä
leimautumisen ja vuorovaikutuksen suhteesta. Goffmanin vaikutteet nähdään hyvin laajalti
sosiologiassa, sosiaalipsykologiassa, antropologiassa ja kielitieteessä (Peräkylä 2001, 348).
Goffmanin stigma-teorian ajatuksilla on vielä paljon annettavaa sosiaalipsykologiselle vuoro-
vaikutustutkimukselle ja muillekin tieteenaloille. Teoria on ajankohtainen myös ulkonäön ja
sosiaalisten paineiden korostuessa yhteiskunnassamme. Vuorovaikutus on saanut uusia muo-
toja esimerkiksi internetin myötä, mutta ihmisten välinen kasvottainen vuorovaikutus on edel-
leen oleellista. Esimerkiksi työpaikka- ja koulukiusaaminen ovat alueita, joihin stigma-teoriaa
voisi hyödyntää. Poikkeavuutta ja sairauksia tulee aina olemaan, eivätkä ihmiset pysty kos-
kaan kohtaamaan erilaisuutta täysin normaalisti. Kansainvälistymisen myötä ihmiset kuiten-
kin joutuvat enenevässä määrin tekemisiin erilaisuuden kanssa. Rasismi on edelleen ongelma
suuressa osassa maailmaa, ja monenlainen sairastaminen nähdään usein stigmatisoivana piir-
teenä. Erilaisuuden ei tarvitse olla kovin ihmeellistä, jotta siitä tulee vaikea asia. Kulttuuri ja
media ovat vahvasti vaikuttamassa siihen, mikä milloinkin on kielteistä erilaisuutta.
Saatua ja tarvittua psykososiaalista tukea käsittelevä aineisto oli monipuolinen, vaikka
välillä kyseenalaistinkin sen laaja-alaisuutta ja erilaisia aineistoja. Yksilöhaastattelut olivat
luonteva valinta jo aiemmin haastattelemieni ihmisten kohdalla. Harkitsin ryhmähaastattelun
tekemistä, mutta tutkimukseen osallistuneiden maantieteellisen sijainnin vuoksi se olisi ollut
hankalaa. Kymmenen tutkimukseen osallistuneen kirjoitukset keräsin asiaa kovin syvällisesti
harkitsematta. Siinä vaiheessa aineisto vei minua. Olin tähän valintaan kuitenkin jälkeenpäin
tyytyväinen, sillä kirjallinen aineisto täydensi tutkimustuloksia ja antoi niihin lisänäkemyksiä.
Ryhmähaastattelun tekemistä kritisoin eniten. Olisiko se ollut parempi tehdä yksilöhaastatte-
luina? Fokusryhmähaastattelussa on nimittäin mahdollista, että ryhmään osallistuvat muita
vahvemmat, jopa dominoivat jäsenet johtavat keskustelua haluamiinsa suuntiin. Ryhmähaas-
tattelussa haastateltavat kontrolloivat toisiaan muutenkin eri tavoilla (Sulkunen 1992, 264).
On mahdollista, että tällä oli vaikutuksensa myös tämän tutkimuksen tuloksiin, jos ver-
tailukohteena olisi haastatella kaikki tutkimukseen osallistuneet erikseen. Ryhmäläisten vai-
kutusta toisiinsa pohdin erityisesti silloin, kun he keskustelivat sosiaalityöntekijöiden koh-
taamisesta. Ryhmässä tuli paljon esiin sosiaalityötä negatiivisesti arvostelevaa keskustelua.
Mietin, vaikuttiko ryhmän yleinen ilmapiiri siihen, että kaikilla tuntui olevan huonoa sanotta-
vaa sosiaalityön roolista, vai oliko tilanne todellisuudessa niin huono. Asian todenmukaisuut-
ta tuki kuitenkin se, että kaikki ryhmähaastatteluun osallistuneet kirjoittivat aiheeseen liitty-
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vistä teemoista jo ennen haastattelua. Jo kirjoituksissa ilmeni, että sosiaalityö oli ollut erittäin
vähän mukana tutkimukseen osallistuneiden elämässä. Kehittämisideoista puhuttaessa ryh-
män jäsenet täydensivät toistensa mielipiteitä ja saivat niistä lisäkimmokkeita uusien ideoiden
kehittämiseksi. Ainakin tämän perusteella voin puhua ryhmähaastattelun onnistumisen puolesta.
Tämän tutkimuksen filosofinen tausta pohjautui eksistentiaaliseen fenomenologiaan. Se ku-
vaa hyvällä tavalla sitä, miten sekä tutkijana että yksityisenä ihmisenä suhtaudun ihmisyyteen.
Oleellista on toisen ihmisen kokonaisvaltainen kohtaaminen. Se sopi ennen kaikkea sairauden
merkityksen ja kokemuksen tutkimukseen. Eksistentiaalisen fenomenologian löytyminen ei
tapahtunut hetkessä, mitä kuvasinkin luvussa 2.1. En myöskään palannut usein tutkimuksen
ontologiseen sitoumukseen, mutta se toimi kuitenkin merkittävänä tausta-ajatuksena työssäni.
Ihmisen kokonaisvaltaisuuden ja kokemuksen merkityksen ainutlaatuisuuden ajatus muistutti
minua ajattelemaan ja tulkitsemaan mahdollisimman laaja-alaisesti tutkimukseen osallistu-
neiden ihmisten kokemuksia.
Lauri Rauhala on merkittävä eksistentiaalisen fenomenologian edustaja, jonka holistinen
ihmiskäsitys näytteli tärkeää roolia tässä tutkimuksessa. Käytin Rauhalan teoriaa apuna vetä-
essäni tutkimuksen tuloksia yhteen. Tajusin jo elämänkulkua koskevaa aineistoa analysoides-
sani, että voin eritellä tutkimustulokset Rauhalan jakamien kolmen ihmisen olemassaolon
muodon mukaan. Tämä sopi hyvin tutkimukseeni, vaikka välillä pohdinkin, sovelsinko liian
karkeasti Rauhalan määrittämää kehollista, tajunnallista ja situationaalista olemisen muotoa
suoraan fyysisiin, psyykkisiin ja sosiaalisiin tekijöihin. Kehollinen ja fyysinen sekä tajunnalli-
nen ja psyykkinen sopivat situationaalisuutta ja sosiaalista paremmin vertailtavaksi keske-
nään. Rauhalalle tyypillinen ajattelu jäikin välillä varjoon, mutta pidin merkittävämpänä tar-
kastella tuloksia niiden omilla ehdoilla kuin pakottaa niitä noudattamaan väkisin Rauhalan
ajattelua. Rauhalan teorian sovellus toimi kuitenkin hyvin. Hänen näkemyksensä auttoivat
minua kokoamaan tutkimustuloksista teoreettisen yhteenvedon.
Tämä tutkimus on sairastamisen merkityksen tutkimista. Kroonisen sairastumisen mah-
dollisuus koskettaa kaikki ihmiset. Saatamme sairastaa itse jotain sairautta tai seurata vierestä
jonkun läheisemme sairastamista. Ympärillämme on paljon eri tavoin kroonisesti sairastavia
ihmisiä. Sairauden tutkiminen on siis aina tärkeä ja ajankohtainen asia. Tällä tutkimuksella on
monitahoinen merkitys paitsi SLE:tä sairastaville ihmisille että heidän läheisilleen mutta
myös SLE:tä ja muita sairauksia sairastavia ihmisiä hoitavalla terveydenhoitohenkilökunnal-
le. Tuotetulla tiedolla on myös paljon annettavana terveydenhuollon sosiaalityölle ja sosiaali-
ja yhteiskuntatieteelliselle terveystutkimukselle, sillä sairauksien tutkiminen on tieteenaloilla
vasta nousemassa oleva teema. Sairauksia on tutkittu pitkään lääketieteellisesti, mutta tässä
tutkimuksessa ilmenneitä psykososiaalisia tekijöitä tulisi nostaa enemmän esiin myös muiden
tieteenalojen tutkimuksissa.
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Sosiaalityössä elämänkulkututkimuksen merkitys on tuottaa tietoa asiakkaiden elämänolosuh-
teista. Asiakassuhteen rakentamisessa tarvitaan tietoa siitä, mistä asiakas tulee, minkä tapahtumien
kautta hän tulee ja mihin hän pyrkii ja sijoittuu. Elämänkulun jäsentäminen kokonaisuutena antaa
edellytyksen ymmärtää asiakasta paremmin kuin ainoastaan yhden elämänkulun osaan perehdyttä-
essä. (Pohjola 2000, 104.) Tähän tämä tutkimus on osaltaan vastannut. Tutkimus osoitti tervey-
denhuollon sosiaalityön tarpeellisuuden mutta myös monia kehittämistarpeita.
Tästä tutkimuksesta heräsi paljon jatkotutkimusideoita. Kaikki tässä tutkimuksessa mu-
kana olleet henkilöt olivat naisia. Peruste ainoastaan naisten tutkimukseen mukaan ottamiseen
on se, että SLE:tä sairastavista 90 % on naisia. Naiseus voi olla aika merkittävästi tuloksia
selittävä tekijä. Perinteisesti naisia pidetään miehiä herkempinä tunnemaailman vaihtelevuu-
delle. SLE ja sen hoitoon käytettävät lääkkeet muuttavat ulkonäköä. Olisiko tämä miehille
yhtä vaikea asia? Tärkeä ja varteenotettava jatkotutkimusaihe olisi tutkia eri sukupuolten
välisiä kokemuksia SLE:n sairastamisesta.
Toinen tutkimuksessa askarruttamaan jäänyt asia on se, onko stressaavien elämänmuutosten
ja SLE:n välinen kytkös niin suuri, mitä se tämän tutkimuksen perusteella oli. Lukuisat tutkimukset
kuitenkin painottavat stressin ja SLE:n välisten tekijöiden yhteyttä. Myös elämänkulun näkökul-
maa voisi laajentaa. Olisi mielenkiintoista tietää, onko ulkonäön ja SLE:n yhteys yleisesti niin suuri
kuin se tähän tutkimukseen osallistuneiden elämässä oli. Vertaistukea saavien ja sitä saamattomien
tutkiminen SLE:n kokemisen ja siitä selviämisen suhteen voisi avata myös tärkeitä näkökulmia.
Tutkimusta voisi lisäksi laajentaa psykososiaalisen tuen tutkimisen suhteen. Miten muut kuin
SLE:tä sairastavat ihmiset kokevat saadun ja tarvitun tuen? Ovatko he saaneet yhtä harvoin ja liian
myöhään sosiaalityön palveluita? Oma erillinen ja tärkeä tutkimusaiheensa olisi, miten muut ter-
veydenhuollon ammattilaiset kokevat sairaalan sosiaalityön.
Tutkimusta lopettaessani olen tyytyväinen tehtyyn työhön, vaikka jälkeenpäin huomaan
asioita, jotka olisi voinut tehdä toisin. Jos aloittaisin tutkimuksen teon alusta, rajaisin mahdol-
lisesti tutkimusnäkökulmaa. Laajuudessaan se nimittäin oli todella haastava, ja aika ajoin
koin menettäväni kokonaisuuden hallinnan. Ajauduin myös tutkimuksen kirjoittamisen kes-
kellä seikkailuun erilaisten kirjoitustapojen välillä. Nyt olisin valmiimpi pohtimaan ja päättä-
mään itse erilaisia ratkaisuja. Omaa työtään kohtaan oleva kriittinen asenteeni ja perinpohjai-
nen luonteeni ovat vaikuttaneet koko tutkimusprosessin ajan. Tutkimusta lopettaessani olen
kuitenkin iloinen tehdyistä valinnoista. Jotta tutkimuksesta tuli se mitä se on nyt, minun on
pitänyt kiivetä kaikkien tutkimuksen teon varrella tulleiden vastamäkien yli. Koen onnis-
tuneeni toteuttamaan hyvän SLE:n merkityksestä elämänkululle käsittelevän tutkimuksen,
jossa teoria ja empiria vuorottelevat, kuten laadullisessa tutkimuksessa on tavoitteena.
Tutkimukseni on käsitellyt laaja-alaisesti yhden harvinaisen sairauden merkitystä elämänku-
lulle. Vaikka SLE on erityinen sairaus, olen varma, että tähän tutkimukseen osallistuneiden ihmis-
ten tarinoista on löydettävissä yhtymäkohtia moniin muihinkin kroonisiin sairauksiin. Tutkimuk-
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sen analyysin ja pohdinnan keskittäminen SLE-sairauden tutkimiseen on tietoinen valintani.
Sairastamisen monikerroksisuutta käsitellessäni ja muihin sairaustutkimuksiin (esim. Heimo-
nen 2005; Kukkurainen 2006; Seppälä 1998) perehtyessäni olen löytänyt eri sairauksia sai-
rastavien ihmisten kokemuksista paljon yhtäläisyyksiä. Esimerkiksi Leino-Kilven, Mäenpään
ja Katajiston (1999) tutkimuksen mukaan eri potilasryhmät eivät eronneet kovinkaan paljon
toisistaan sen suhteen, mitä terveysongelma heille merkitsi, miten he kokivat sitä hallitsevan-
sa ja millaista tukea he toivoivat saavansa. Myös sairauksiin liittyvissä narratiivisissa tutki-
muksissa on tullut esiin se, että ihmiset antavat hyvin erilaisia merkityksiä samallekin sairau-
delle (Hänninen 1999). Sairastumisessa ja sairastamisessa on siis yleisiä merkityksiä, mitä
löytyy kaikista sairauksista. Kysymys on koko sairastamisen tutkimisen ongelma, sillä jokai-
sen kokemus on lopulta yksilöllinen. Samaa sairautta sairastavat ihmiset voivat kokea sairau-
den eri tavoin, kun puolestaan kolmea eri sairautta sairastavien ihmisten kokemuksista voi
olla löydettävissä samanlaisia piirteitä.
Toivon, että tämän tutkimuksen myötä SLE-sairaus tulee entistä tunnetummaksi ja sai-
rastavat ihmiset ja heidän omaisensa saavat tutkimuksesta eväitä omaan elämänkulkuunsa.
Jos tätä tutkimusta lukee jotain sairautta sairastava ihminen tai hänen läheisensä, toivon hä-
nen saavan avartavia ja rohkaisevia näkökulmia tutkimukseen osallistuneiden kokemusten
kautta. Nämä antoivat meille tarinansa pystyäkseen auttamaan mahdollisesti juuri sinua.
”Nyt tiedän, perhoseni!
Uudet kukkamaat näytit.
Sen kuopat, kivet, pensaikot.
Jos kyynelin joskus kanssasi kuljen,
sävyt kukkamaan vaan kauneimmaksi käy.
Ei kaikki näe helpotuksen liljaa,
ei varren sointuvaa kaarta.
Toit ymmärryksen,
näytit kukkamaiden rikkauden.
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Sosiaalityön- ja sosiaalipedagogiikan laitos Kuopiossa 13.9.2004
Hei,
Ensinkin monet kiitokset lupauksestasi osallistua SLE:tä koskevaan tutkimukseeni.
Olen Heli Kantola ja opiskelen sosiaalityötä ja sosiaalipsykologiaa Kuopion yliopistossa.
Teen opintoihini kuuluvan tutkielman SLE:stä. Ohjaajinani toimivat professorit VTT Pauli
Niemelä ja YTT Riitta Vornanen sosiaalityön- ja sosiaalipedagogiikan laitokselta.
Tutkimukseni tarkoituksena on saada tietoa SLE:n vaikutuksesta elämään, erityisesti elämän-
kulkuun. SLE:stä on tehty todella vähän yhteiskuntatieteellistä tutkimusta, joten sairauden
kanssa eläminen ja siitä selviytyminen kiinnostaa minua hyvin paljon.
Tutkimus on tarkoitus tehdä käyttämällä teemahaastattelua. Käytännössä tämä tarkoittaa sitä,
että haastattelu etenee edeltä laatimieni teemojen mukaisesti. Voimme kuitenkin edetä keskus-
telussa vapaasti ja käyttää haastatteluun tarpeelliselta tuntuva aika. Haastattelu on ehdotto-
man luottamuksellista, ja keskustelemamme asiat jäävät kahdenkeskisiksi. Sinulla on vapaus
sanoa, jos et halua keskustella jostakin asiasta tai et halua vastata johonkin kysymykseen.
Haastattelun ajankohdan ja paikan voimme sopia valintasi mukaan.
Teen tutkimuksesta tutkimusraportin, jossa esittelen tutkimusta ja sen tuloksia. Tutkimusraportissa
käytetään suoria lainauksia haastattelusta, mutta valitsen ne niin, ettei Sinua voi niistä tunnistaa.
Tutkimuksessa ei käytetä nimeäsi tai muita tunnistamiseen mahdollistavia tietoja.
Jotta Sinulla olisi helpompi orientoitua haastatteluun, ja minä saisin Sinusta taustatietoja,
pyytäisin Sinua kirjoittamaan valitsemasi pituuden aiheesta: ”SLE:n vaikutus elämääni”. Voit
palauttaa tekstin sähköpostilla tai oheisessa palautuskuoressa mielellään mahdollisimman
pian, kuitenkin viimeistään 24.9.2004.
Jos Sinulla on jotakin tutkimukseen liittyvää kysyttävää, vastaan mielelläni.
Ystävällisin terveisin
Heli Kantola













– Koulutus/Ammatti: (Millainen opiskelu/työhistoria?)
– Työ/Opiskelu/Eläkeläinen: (Millaiseksi kokee opiskelun/työn? Onko sairaus vai-
kuttanut opiskeluun/työhön?)
– Harrastukset (Mitä harrastaa, kuinka usein, mikä merkitys elämälle?)
– Sairauden diagnoosi/Sairauden kesto
I Teema: Sairastuminen
– Minkä ikäisenä sairastuit?
– Minkälaisia oireita SLE aiheutti?
– Miten nopeasti diagnoosi tehtiin?
– Miten sairastuminen vaikutti elämääsi?
– Miten sairastuminen muutti elämääsi? (Koulu/työ/liikkuminen/voimavarat)
– Miten suhtauduit sairastumiseesi?
– Vaikuttiko sairastumisesi läheisten ihmistesi elämään? (Jos, niin miten?)
– Miten kaverit ja muu sosiaalinen ympäristö suhtautuivat sairastumiseesi? (Muuttuiko
suhtautuminen?)
– Mitkä asiat auttoivat Sinua selviytymään sairastumisestasi?
II Teema: Nykyinen elämänvaihe
– Miten kuvailisit tämän hetkistä elämäntilannettasi?
– Miten tyytyväinen olet elämääsi?
– Miten koet sairautesi tällä hetkellä?
– Millä tavalla sairaus vaikuttaa tällä hetkellä elämääsi?
– Kuvailisitko, minkälaisissa arkisissa tilanteissa sairaus vaikuttaa elämääsi.
– Miltä sairastaminen tuntuu Sinusta tällä hetkellä?
– Mitkä asiat ovat sinulle tärkeitä/tuottavat sinulle iloa?
– Mitkä asiat ovat sinulle vaikeita?
– Mitä haluaisit muuttaa nykyisessä elämäntilanteessasi?
– Kuvailisitko itseäsi muutamilla positiivisilla ja negatiivisilla adjektiiveillä.
2III Teema: Elämänkulku ja sairaus
– Jos ajattelet elämääsi kokonaisuutena, miten sairaus on vaikuttanut elämääsi?
– Onko sinulla ollut elämänvaiheita, jolloin sairaus on erityisesti vaikuttanut elä-
määsi? Miten?
– Kertoisitko jonkin tapahtuman, jolloin sairaus on merkittävästi vaikuttanut Si-
nuun.
– Millä tavalla sairaus on vaikuttanut johonkin elämänvalintaasi? (Esimerkiksi
ammatti tai lapset)
– Millaisista asioista olet joutunut luopumaan sairauden takia?
– Millaisia positiivisia puolia sairaus on tuonut elämääsi?
– Minkälaisia asioita olet muuttanut elämässäsi sairauden takia? (Esimerkiksi elä-
mäntapoja, kasvisruoka)
– Missä elämänvaiheessa sairaus on aiheuttanut eniten ongelmia?
– Missä elämänvaiheissa sairaudesta on ollut vähiten haittaa?
IV Teema: Sosiaalisen ympäristön suhtautuminen
– Onko sairaus vaikuttanut Sinun sosiaaliseen elämääsi? Millä tavalla ja milloin?
– Miten perheenjäsenet suhtautuvat sairauteesi?
– Miten kaverit ja ystävät suhtautuvat sairauteesi?
– Oletko välttänyt sosiaalisia tilanteita ja muita ihmisiä sairautesi takia? (Milloin ja
millä tavalla?)
– Millä tavalla sairaus on vaikuttanut ja vaikuttaa parisuhteeseesi?
– Miten paljon puhut sairaudestasi muille ihmisille? (Sairauden peitteleminen, sen
purkaminen)
– Millaista kohtelua ja suhtautumista olet saanut hoitohenkilökunnalta?
– Haluaisitko muuttaa jotakin ihmisten sairauteesi suhtautumisessa?
– Mitä haluaisit sanoa täysin terveelle ihmiselle?
V Teema: Sairauden kanssa eläminen ja siitä selviytyminen
– Miten kuvailisit suhdettasi sairauteen?
– Hallitseeko sairaus Sinua vai hallitsetko Sinä sairautta?
– Miten sairaus on vaikuttanut Sinuun psyykkisesti? (Masennus, psykologilla käyn-
nit?)
– Miten minäkuvasi ja suhtautuminen itseesi on muuttunut sairastumisen myötä?
– Millä tavalla sairaus on muuttanut Sinua?
– Miten ajattelet muiden kokevan Sinut? (Pitävätkö muut ihmiset sinua sairaana?)
– Minkälaiset asiat ovat vaikeimpia sairastamisessa?
– Vertailetko itseäsi terveisiin ihmisiin? (Jos, niin millä tavalla?)
3– Millaisista asioista olet kateellinen muille ihmisille?
– Miten koet itsesi koulussa/työpaikalla/perheessäsi/muissa sosiaalisissa tilanteissa?
– Millä tavalla sairaus on vaikuttanut ulkonäköösi? Minkälainen merkitys ulkonäöl-
lä on ollut ja on nykyisessä elämäntilanteessasi Sinulle? (ruumiinkuva, itsetunto)
– Mikä on auttanut ja auttaa Sinua selviytymään sairautesi kanssa?
– Oletko saanut tukea hoitohenkilökunnalta? (Minkälaista ja miten paljon?)
– Oletko saanut tukea sosiaalitoimelta sairautesi aikana? (Minkälaista ja miten pal-
jon?)
VI Teema: Tulevaisuus
– Mitä tulevaisuuden odotuksia sinulla on?
– Kertoisitko unelmistasi ja pyrkimyksistäsi.
– Miten ajattelet selviytyvän tulevaisuudestasi?
– Pelottaako tulevaisuus jollakin tavalla?
– Koetko menettäneesi jotakin mahdollisuuksia sairauden takia?





Y-akselilla on elämänkulku ja X-akselilla ikä. O-kohta on neutraali kokemus elämänkulun
vaiheesta, + kuvaa positiivista kokemusta ja – kuvaa negatiivista kokemusta. Tehtävään pyy-





– Mitä kuuluu edellisen haastattelun jälkeen?
– Mikä sairauden merkitys ja tila on tällä hetkellä?
– Johdattelua ulkonäköteemaan…
– Miten arvioisit ulkonäön merkitystä koko sairaudessa?
2. SAIRAUDEN TUOMAT MUUTOKSET ULKONÄÖSSÄ
– Miten sairaus ja lääkkeet ovat muuttaneet ulkonäköäsi?
– Milloin ulkonäön tuomat muutokset ovat olleet suurimpia?
– Nykytilanne? Millaisia muutokset ovat?
TEHTÄVÄ 1. Elämänkulku ja ulkonäkö
3. ULKONÄÖN MUUTOSTEN TUOMAT MERKITYKSET
– Mitä ulkonäön muuttuminen on merkinnyt sinulle? Onko merkitykset olleet erilaisia
elämän eri vaiheissa?
– Milloin ulkonäkö on ollut suurimman huolen kohteena? -> Mistä ajattelet tämän johtuvan?
– Milloin olet välittänyt vähiten ulkonäön tuomista muutoksista?
– Mikä on ollut vaikeinta ulkonäön muuttumisessa?
– Milloin et ajattele ulkonäköäsi?
– Koetko jääneesi jostakin paitsi ulkonäön muuttumisesi takia?
Mielikuvaharjoitus sosiaalisesta tilanteesta, kun ulkonäköongelma suurena:
Kun ajattelit erityisen paljon ulkonäköä, miltä sinusta tuntui kohdata
a) perhettä ja ystäviäsi
b) koulukavereitasi
c) vieraita ihmisiä kadulla
4. ULKONÄKÖ JA SOSIAALISET SUHTEET
– Miten ulkonäkösi on vaikuttanut sosiaalisiin suhteisiisi?
– Miten ulkonäkösi on vaikuttanut sosiaalisessa kanssakäymisessä?
– Kirjoitit joskus välttäneesi sosiaalisia suhteita. Miksi?
– Miten peittelit ulkonäköäsi?
– Minkälaisissa tilanteissa oli/on vaikeinta kohdata ihmisiä?
2– Oletko kokenut ihmisten suhtautuvan sinuun jotenkin erityisesti ulkonäkösi takia? Mil-
loin ja missä? (vrt. vieraat ja tutut ihmiset)
– Kirjoitit saaneesi suoria huomautuksia ulkonäöstäsi? Milloin ja miten? Miltä tuntunut?
(vrt. vieraat ja tutut ihmiset)
– Kun kohtaat uuden ihmisen, ajatteletko hänen kiinnittävän huomiota ulkonäköösi?
– Ajatteletko tuttujen ihmisten kiinnittävän huomiota ulkonäköösi?
– Mitä ajattelet ihmisten ylipäätään ajattelevan ulkonäöstäsi?
5. ULKONÄKÖ JA POIKKEAVUUS
– Koetko olevasi poikkeava ulkonäkösi takia? (Jos kyllä, niin miltä tämä tuntuu?)
– Miltä haluaisit näyttää?
– Tuottaako ulkonäkösi sinulle paineita?
– Häpeätkö koskaan ulkonäköäsi? Milloin?
– Miten koet ulkonäkösi ollessasi muiden SLE:tä sairastavien kanssa?
6. ULKONÄKÖ JA NAISEUS
– Ajatteletko sukupuolellasi olevan merkitystä ulkonäkökriittisyydellesi?
– Suhtautuvatko miehet sinuun jotenkin erityisesti? Jos, niin miten?
– Mitä ajattelet ulkonäöstäsi ollessasi muiden naisten kanssa?
– Miten hoidat ulkonäköäsi?
7. ULKONÄKÖ JA SELVIYTYMINEN
– Miten tasapainossa koet olevasi ulkonäköön liittyvien asioiden kanssa?
– Miten selviät ulkonäön tuomien muutosten kanssa?
– Mistä saat tukea ulkonäköön liittyvissä asioissa?
1Liite 6
Ryhmähaastattelun alkukirjoituksen ja kirjoittamalla
tutkimuksen tukea käsittelevään osuuteen osallistuneiden
kysymykset
1. Milloin olet sairastunut ja mitkä ovat oireesi?
2. Minkälainen on sairauden vaikutus elämääsi?
3. Minkälaista tukea olet saanut sairastumisvaiheessa ja muissa sairauden vaiheissa?
4. Minkälaista tukea ja apua olisit tarvinnut sairauden tuomissa vaiheissa?
5. Miten sosiaalityö on ollut mukana sairauden eri vaiheissa?





7a) Esimerkki karkeasta henkilökuvauksesta
– 38-v sairastunut, mistä suoraan eläkkeelle.
– Harrastukset merkittävänä ajatusten viejänä.
– 3v meni eka oireista diagnoosiin.
– Aika paljon pois töistä ennen eläkettä => ongelmat ja väärinkäsitykset työpaikalla
=> kolaus itsetunnolle. Puhui tuohtuneesti aiheesta ja painotti asian suurta merkitystä.
– Sosiaaliset piirit pienenivät.
– Nykyisin sairaus suhteellisen ”hyvällä mallilla”, s. 5.
– Perhetilanne merkittävä vaikuttaja tällä hetkellä elämään.
– Musiikki tärkeä s. 5.
– Kokisi olevansa tehokkaampi ilman sairautta. ”mutta sitten tulee myös toinen puoli”…
(moni muukin näkee monta puolta asioissa.)
– Painottaa sitä, miten asiaan suhtautuu, s. 6.
– Lääkkeet ja reseptit joskus rasittavat.
– Luettelee monta positiivista puolta, mitä SLE tuonut.
– Empatiakyky parantunu, ymmärtää erilaisia muita sairauksia.
– Vähemmän yöelämässä sairauden takia.
– Sairauden toteamisvaihe VAIKEIN!
– Lapset pelokkaita, mies yritti tehdä parhaansa.
– Ei saanut ymmärrystä lähipiiristä.
– Parisuhde; vaikutus seksuaalisuuteen?
– Hyvä lainaus! s. 9.
– Epätietoisuus tulevasta, s. 10.
– Kortisoni vaikutti alussa, nyt meikki ym. apuna. Hyvä itsetunto auttaa. s 10–11.
– Apuna psykologi, ei korosta perhettä.
– Tulevaisuudessa pelottaa vähän mitä tulee, realistiset odotukset tulevaisuudesta.
=> Kokonaisuudessaan tasapainoisenoloinen nykytilanteessa. Sairastumisvaiheeseen
liittyi joitain pelkoja ja negatiivisia muistoja.
7b) Teemahaastattelurungon ja tutkimuskysymysten avulla muodostetut
analyysin alustavat aihepiirit
TEEMAHAASTATTELURUNKO => ALUSTAVAT TEEMAT
I teema: Sairastuminen => I Sairastuminen
II teema: Nykyinen elämänvaihe => II Nykyinen elämänvaihe ja sairaus
2III teema: Elämänkulku ja sairaus => III Elämänkulku ja sairaus
IV teema: Sosiaalisen ympäristön suhtautuminen
=> IV Sosiaalinen ympäristö ja sairaus
V teema: Sairauden kanssa eläminen ja siitä selviytyminen
=> V Sairauden vaikutus identiteettiin
=> VI Sairaudesta selviäminen ja tuki
VI teema: Tulevaisuus => VII Tulevaisuus
7c) Esimerkki teema-alueittain jaotelluista vastauksista
II TEEMA: NYKYINEN ELÄMÄNVAIHE
Lihavointi: painotukset tekstistä
Alleviivaukset: viittauksia muihin aiheisiin
Alakoodi: vastauksen pelkistäminen
H: Haastattelija ja T: Tutkimukseen osallistunut
1. Sairauden vaikutus elämään nykyisessä elämänvaiheessa
H: Jos mennään sitten tähän nykyiseen elämänvaiheeseen niin miten kuvailisit tämänhetkistä
elämäntilannettasi?
T: No hyvin aaltoilevaa. (varman kuuloisesti) Et se riippuu päivästä et millon tuntuu elämä
hyvältä ja millon se tuntuu siltä että on vähän liikaa vastuksia mun elämässäni.
H: Mitä ne vastukset on?
T: Just se että en oo niinkun terveet ihmiset ovat. Et niin ku (…) sitä ku ite opiskelumaail-
massa ja tässä nuoren ihmisen maailmassa ei ole mitään semmosia sairauksia, et joinain päi-
vinä on väsyneempi, helposti tulee tulehduksia ja pitää kulkea sairaudenkulun mukana.
Et ne alamäet vaikuttaa siihen, et tuntee et onks minusta mihinkään ja just se semmonen pel-
ko tulevasta, että saanko joskus työpaikan, saanko opiskelut päätökseen, tuleeko minusta
joskus äiti, onks mulla joskus perhe.
T: No siis ainakin sillon kun sairastuin, niin olin varma että minä pärjään, minusta tulee todel-
la upee perheenäiti ja minusta tulee sitä ja tätä, et suunnilleen semmonen maailmanvallottaja
olin siihen asti ollu, et nyt vähän realistisemmiks muuttunu ne kuvat, mut kyl mä silti ehkä
enemmän näin viime aikoina just sitä että kun (kasetti loppu ja nielas osan). No tässä iässä,
kun ihmiset on tosiaan vakiintumassa suhteissaan, solmitaan avioliittoja, lapsia syntyy mun
ystäväpiirissä, niin on välillä semmonen, et onko minusta tohon, et niin kun sitä pelkää, et
onnistunko minä siinä, missä suurin osa onnistuu. Se on kuitenkin elämän suuri asia se haa-
vekuvissa jokainen nuori tyttö on joskus perhee äiti. Tai no suurin osa.
H: Niin.
T: Et niin ku onnistuuko se mulla, ja pystynkö minä tän sairauden takia huolehtimaan siitä
vastuusta, mitä perheenäidillä on sillä tavalla, et jaksanko minä hoitaa lasta, huolehtia talon
3siisteydestä, ruuan laitosta ja näistä perinteisistä kotiäidin tehtävistä ja toisaalta omasta työ-
elämästä. Et onko minusta siihen?
ALAKOODI: VERTAILUA SAIRASTUMISVAIHEESEEN JA MUIHIN IHMISIIN,
HAAVEKUVIA, PELKOA TULEVASTA
2. Sairauden vaikutus arkisissa tilanteissa
T: Ehkä eniten vaikuttaa se väsymys, et en jaksa tehä niin kun ihan täyspainosesti työtä
ja opiskelun eteen, ja jossain määrin oon alkanu huomaamaan sen, et mun on vähän
vaikeempi oppia asioita, keskittyä lukemiseen ja muistaa asioita ja oppia uutta, et se
vähän en tiedä onko kyseessä lääkkeiden vaikutus vai ite sairaus, mut mun on vähän vaikee
keskittyä. Joskus tuntuu siltä, et mun muisti ei pelaa yhtä hyvin kun se on joskus pelannu.
Mie en oo ehkä ihan niin hyvin pärjäävä tämmösissä niin ku uuden oppimisessa ja muistami-
sessa, et välillä tuntuu vaikeammalta kuin se on ehkä tuntunu.
H: Vaikuttaako sairaus muulla tavalla?
T: No ensin tulee semmonen huono omatunto, et en oo jaksanu ja mun pitäs tehä tätä ja tuota.
Se on kun välillä tuntuu siltä, et johtuuko tää nyt SLE:stä vai mistä tää nyt johtuu. En saa
aikaseks jotakin asioita, et joku asia vaan jää ja jää.
ALAKOODI: VÄSYMYS, VAIKUTUS TYÖHÖN, OPISKELUUN JA MUISTIIN.
3. Sairauden kokemus tällä hetkellä
H: Miten tyytyväinen sinä oot elämääsi?
T: No sekin riippuu tilanteesta. Sekin menee aaltoillen. Et et joskus tuntuu, et hirveen hyvin ja
oon hirveen kiitollinen siitä, et voin paremmin kuin moni tervekään. Et mul on ollu rikas
elämä. Mul on rakkaita, tärkeitä ihmisiä mun elämässä ja niin ku ei se pahitteeks oo, et mä
joudun elämään terveellistä elämää ja huolehtimaan mun terveydestä. Se on antanu
mulle arvomaailmaa mitä kaikilla terveillä ei oo, et oon luonteeltani positiivinen, vaikka
sairaus välillä vie vähän ajatukset negatiivisiks ja harmaiks, mut ylipäätään oon aika
tyytyväinen, koska tosiaan sekin, et mä oon jaksanu alottaa opinnot ja et mulla on tule-
vaisuus. Siihen uskon ihan vankasti. Ja et niin ku voishan sitä pahempaakin olla et mul ei oo
kuolemantuomio tän sairauden myötä. Et tota et kyllä mä selviän ja sillä tavalla.
T: Mmm. No sellaset aallothan nyt tosiaan on, ja tää on aika tiivistä tää aaltoilu ollu, et
vuosittain on tullu aktiivivaihe, jonka jälkeen käydään aina uudelleen ja uudelleen se
sopeutuminen, et miks minä ja miten tästä eteenpäin. Ja taas kun on sairaalassa ja taas
kun ne lääkkeet pitää ottaa isommaks ja niin ku jotain ehkä semmonen odottava olo, et
on kesän aktivaatiovaiheesta edelleen toipumasta, et ehkä en oo saanu rauhassa potee
kaiken kiireen keskellä et nyt.
4T: (…) No se on vaikea ajatus mulle se et mä en tuu koskaan näkemään täysin tervettä
päivää. Et jonain päivänä minä ajattelen vähemmän SLE:tä ja jonain päivänä enemmän, mut
tiiän et se tulee jonain päivänä taas eteen. Et mä en voi tuudittautua siihen, et nyt mie oon
terve (…) et tavallaan edelleen se hyväksyminen, et se hyväksyminen on rankkaa siinä mie-
lessä just, että kun ei tiiä et onko se huomenna vai millon?
H: Ajatteletko sairautta joka päivä?
T. No viime aikoina oon ajatellu joka päivä sen kesän aktivoitumisvaiheen jälkeen. (aika
painokkaasti) Nyt on sellanen jakso elämässä, kun on paljon muutoksia ja on pitäny miettii, et
mikä tilanne mul on nyt, ja mitä tää tarkoittaa ja mitä tästä eteenpäin, et nyt se on ollu aika
paljon mielessä.
ALAKOODI: POIKAKAVERIN MERKITYS, SAIRAUDEN HYVÄKSYMINEN,
SELVIYTYVÄ IHMINEN, VAIKKA AJATTELEE SAIRAUTTA NYT PALJON
7d) Esimerkki alaluokkien muodostaminen yläluokista pääluokkiin
1. Lähtökohtana aineiston alakoodit eli pelkistetyt ilmaisut, yhden tutkittavan vastaukset:
– Sairastumisvaiheessa otti asian rauhallisesti ja normaalisti
– 14-v ei suostunut syömään lisää kortisonia (ulkonäkö), joten sairaus paheni lopulta
kriittiseksi.
– 19-v vähätteli oireita ja kielsi SLE:n olemassaolon, mistä paha aktivoituminen =>
hermotulehdus.
– Nykyään sairaus rauhallisempi
2. Kyseisille vastauksille muodostin yhdistävän alaluokan ”Elämänkulun vaiheet/käänne-
kohdat”. Sitten jokaiselta tutkimukseen osallistuneelta etsin samaa alaluokkaa koskevat
vastaukset, mitkä muodostivat lopulta yhdessä yhteisen yläluokan.
3. Lopulta muodostuneet pääluokat: I SLE:n merkitys elämänkulussa, II SLE:n vaikutus
jokapäiväiseen elämään, III ulkonäön merkitys, IV SLE:n vaikutus identiteettiin, V tar-
vittu ja saatu tuki sekä VI tulevaisuuden näkymiä.
1Liite 8
Esimerkkejä ulkonäköstigma-aineiston analysoinnista
8a) Esimerkki tutkimuskysymysten mukaan jaotelluista vastauksista
I TEEMA: MUUTOKSET ULKONÄÖSSÄ
Lihavointi: Viittauksia muihin aiheisiin
Alleviivaukset: Painotuksia
Alakoodi: Vastauksen pelkistäminen
H05: Haastattelu syksyllä 2005
H: Haastattelija ja T: Tutkimukseen osallistunut
1. Muutokset ulkonäössä
H: No miten tää sairaus ja lääkkeet on muuttanu sun ulkonäköä? Sä kirjeessä kirjotit jo-
tain, et sulta on lähteny hiuksia, turvotusta, ”raskausarpia”.
T: Joo.
H: Onko muuta?
T: Joo esimerkiks tää aurinkoyliherkkyys, mikä tekee sen, et oon ympäri vuoden aika lailla
kalpee, koska iho ei kestä ollenkaan aurinkoa ja jos joutuu altistumaan auringonsäteille
niin on aikalailla nopeesti on palanu iho, et se on tietysti kans sekä ulkonäkö että muuta
mitä siihen liittyy.
H: Joo. (…) No millon nää on ollu suurimpia nää muutokset ulkonäössä?
T: Murrosiässä oli suurimmat muutokset, että ne kaikki sattu melkein samaan aikaan,
että se oli sitte melkosta mylläkkää.(H05)
=> ALAKOODI: MUUTOKSET ULKONÄÖSSÄ, SUURIMMAT MURROSIÄSSÄ
H: Jos sä kuvailisit sun ulkonäköäsi ennen sairastumista ja sitte vuos sairastuttua, niin
mitä ne muutokset olivat? Mitä oli tapahtunu?
T: No sillonhan jos sä oisit kysyny vuos sillon sairastumisen jälkeen multa sillon, mä oisin
sanonu, et mä oon hirvee porsas tai jotain muuta vastaavaa, koska sellasekshan sitä tuns
sillon ittensä. Ja tota nyt tietysti myönnän sen, etten ollu mitenkään hirveen tyytyväinen
ulkonäkööni, mut ei sen ikäiset tytöt oo muutkaan, ja tuota nyt ku aattelee jälkikäteen, niin
ei mulla ollu mitään ongelmaa. Mulla oli suhteellisen kauniit kasvonpiirteet, vartalo ja
hiukset, ettei sillon niin ku mitään sellaista konkreettista ulkonäössä, mut sitte sairastumi-
sen jälkeen kaikki muuttu, et sillon mä mietinki, et olinpas minä hupsu kun en ollu sillon-
kaan tyytyväinen.
H: Joo. Eli sulla lähti hiuksia aika paljon.
T: Joo kyllä. Ja naama turpos aika paljon, ja se oli aika hirveetä sillon tietysti se, ettei ollu
niin ku muut ja se et herätti hirveesti huomiota toisissa ihmisissä. Ja se että sitä pelkäs
et tuleeko sitä hyväksytyksi muitten seurassa. (H05)
=> ALAKOODI: KOKEMUS ULKONÄÖSTÄ SAIRASTUTTUA, MUUTOKSET JA MUIDEN
IHMISTEN HUOMIO
28b) Esimerkki analyysiyksikköjen mukaisesti tehdystä syvemmästä ryhmittelystä
erityisesti tutkimuskysymysten ja teemahaastattelurungon avulla.
VII TEEMA: ULKONÄKÖ JA NAISEUS
Lihavointi: Viittauksia muihin aiheisiin
Alleviivaukset: Painotuksia
Alakoodi: Vastauksen pelkistäminen
H05: Haastattelu syksyllä 2005
H04: Haastattelu syksyllä 2004
H: Haastattelija ja T: Tutkimukseen osallistunut
7. ULKONÄKÖ JA NAISEUS
H: No ajatteletko, että sukupuolella olisi jotain merkitystä tässä ulkonäkökriittisyydessä? Jos
sä olisitkin ollu mies, ja sulta ois lähteny hiuksia.
T: No sitä on tietysti hirveen vaikee sanoo nyt, mut niin kun luulen, et ois ehkä ollu helpompaa
miehenä, et et miehellä on vähän hiuksii tai kalju pää, et ei se oo niin kun vaik ei se oo ihan mahdo-
tonta naisillekaan, mut on se harvinaisempaa. Et ehkä se ois helpompaa, mut mun on tosi vaikee
sanoo, kun en tiiä mitä se ois sitte. (=> OIS MAHDOLLISESTI HELPOMPAA MIEHENÄ)
H: Niin niin. (…) Ootko sä kokenu miesten tai poikien puolelta sillon murrosiässä jotain eri-
tyistä suhtautumista ulkonäön takia?
T: Ehkä olin ite se, joka aiheutti sitä, että ulkonäkö vaikutti. Ajattelin että no eihän toi voi
tykätä minusta, ku oon tällänen mitä oon ja tavallaan ite olin sillä tavalla, että ehkä halusin
vähän pysytellä kauempana (…) Tai en hirveen helposti ollu päästämässä ketään lähipiiriin
tai lähelleni niinkun mie kyllä hoidin sen puolen. (naurahtaa)
H: Oliko se niin kun murrosiässä vai vähän myöhemmin?
T: Murrosiässä nimenomaan. (=> POIKIEN VÄLTTELY MURROSIÄSSÄ)
H: Joo joo.
T: Et tuota tietysti sitä nytkin miettii et ei pelkästään ulkonäköön vaan ylipäätään ter-
veyteen et on sillä aika paljon kestämistä sillä joka minun kanssa päättää elämäänsä
viettää.
H: Joo. (…) Liittyykö se millään tavalla ulkonäköön sitten?
T: Ei oikeestaan. (…) Mmmm. (…) Mulla on tota ollu onneks semmosii ihmisii, jotka on
joille ei oo ollu semmosta, et ulkonäkö ois millään tavalla vaikuttanu mihinkään, et oon tullu
sillä tavalla hyväksytyksi silleen ystävien ja läheisten ihmisten puolelta, et se on helpottanu
silleen hirveesti. Et se et minut hyväksytään semmosena niin kun minä oon, niin se aut-
taa et itekin hyväksyy.
H: Kyllä. No entä sitten jos ajattelee tyttöjen tai naisten kanssa niin onko se helpompaa?
T: No oikeestaan tossa ei oo sillä asioilla hirveesti merkitystä. Ehkä on helpompaa tietysti, et
ehkä olen helpommin päästäny lähipiiriin helpommin naispuolisia ainakin jossakin vaiheessa.
Näin ainakin ajattelisin. (H05)
3T: Tota siinä sairauden myötä tuli tavallaa ne ystävätki selvemmäks, ketkä ne oli niitä
oikeita ystäviä. Et ne ei ollukaan ne kovanaamat koulun tupakkapaikalla, vaan ne saat-
toki olla just se hiljanen tyttö siinä luokassa, jolla on silmälasit ja hammasraudat. Et
tavallaan et mulle enää ollu se ulkonen kauneus tärkeintä. Et et ehkä muutuin järkevämmäks
monessa asiassa. (H04)
H: Kyllä. No miten tasapainossa olet tällä hetkellä ulkonäkösi kanssa?
T: (…) No jos vertaan vaikka ystäviini niin ihan hyvässä tasapainossa. Siis sillä tavalla et
mun ystävät on samalla tavalla tyytyväisiä tai tyytymättömiä kuin minäkin siis ihan vastaa-
vasti. (=> MUIDEN NAISTEN TYYTYMÄTTÖMYYS)(H05)
=> ALAKOODI: POIKIEN VÄLTTELEMINEN MURKKUIÄSSÄ, ”MIEHENÄ OLISI MAH-
DOLLISESTI HELPOMPAA”, ULKOISEN MERKITYS VÄHENI, MUILLAKIN NAISILLA
KRIITTISET PAIKKANSA
8c) Alaluokkien muodostaminen yläluokiksi
1. Lähtökohtana aineiston alakoodit eli pelkistetyt ilmaisut.
2. Alaluokista poimittiin tutkimuksen kannalta merkittäviä tai muuten toistuvia teemoja.
ALAKOODI: Muutokset ulkonäössä: Turvotus, hiustenlähtö, ihottuma, raskausarvet. Vai-
kea sopeutuminen ja erilaisuuden kokemus
ALAKOODI: ulkonäön muutos yllätys murrosiässä; shokki. Vaihtoehtoina kunnossa py-
syminen tai ulkonäkö
ALAKOODI: Tän hetken muutokset ulkonäössä; harvat hiukset ja pyöreä naama. Muutok-
set huomaa usein myöhemmin. Vaihtelu taudinkulun kanssa.
ALAKOODI: Merkitys suuri murkkuiässä, muihin vertailu suurta, koulukiusaaminen
hyvin vaikea asia, ei antanut ottaa valokuvia, vältteli ihmisiä.
ALAKOODI: Ulkonäkökokemus sidonnainen sairaudenkulkuun, noin 20-vuotiaana myös
ulkonäkö vaikea asia, perhejuhlat ja valokuvat, vuonna 2004 paljon suurempi asia kuin 2005!
Väittää olevansa sinut asian kanssa.
ALAKOODI: Ei valokuvia, ystävien ja perheen tuki ja merkitys, heidän kans luonnollista,
koulussa ja muissa sos.tilanteissa häpeää ja joskus välttelyä, paastot, juhlatilanteiden tuo-
ma kipu, hyväksytyksi tuntemisen tarve.
ALAKOODI: Sosiaalisten suhteiden kokemus sidoksissa sairauden vaiheisiin vrt vuoden
2004 ja 2005, joskus ihmisten vieroksuntaa ja hiljaista ihmetystä, vertaistuen merkitys,
”liian terveen näköinen”, tällä hetkellä sinut ulkonäkönsä kanssa; hyväksynyt asian.
ALAKOODI: Merkittävä poikkeavuuden kokemus murrosiässä, hyvin vaikea asia silloin,
sairauden vaihtelevuus, joskus sosiaalisten tilanteiden pelko, ei enää poikkeavuuden ko-
kemusta suurena.
4ALAKOODI: Poikien vältteleminen murkkuiässä, miehenä olisi mahdollisesti helpompaa,
muillakin naisilla kriittiset asiansa POIKIEN VÄLTTELEMINEN MURKKUIÄSSÄ





– Muutokset ulkonäössä, vaikea sopeutuminen,  erilaisuuden kokemus
– Muutos yllätys murrosiässä
– Tän hetken muutokset ulkonäössä
– Merkitys suuri murkkuiässä, muihin vertailu, vältteli ihmisiä.
– Ulkonäkökokemus sidonnainen sairaudenkulkuun
– Ystävien ja perheen tuki ja merkitys, häpeää ja joskus välttelyä
– Joskus ihmisten vieroksuntaa ja hiljaista ihmetystä, vertaistuen merkitys, ”liian ter-
veen näköinen” sinut ulkonäkönsä kanssa; hyväksynyt asian.
– Merkittävä poikkeavuuden kokemus murrosiässä, joskus sosiaalisten tilanteiden pelko, ei
enää poikkeavuuden kokemusta suurena
– Poikien vältteleminen murkkuiässä
– Ystävien ja perheen hyväksyntä, aikuisuus, murkkuikä
8e) Pääluokat muodostuivat yläluokan teemoista, jotka yhdistin kokonaisuuksiksi
PÄÄLUOKAT:
I Sairauden tuomat muutokset ulkonäössä
II Ulkonäön kokemus murrosiässä
III Ulkonäön kokemus myöhemmässä elämässä
IV Ulkonäkö ja poikkeavuuden kokemus
V Sosiaaliset suhteet ja niistä selviytyminen
VI Ulkonäkö, sairaus ja naiseus
VII Tuki ja selviytyminen
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Sosiaalityöntekijöiden työotteissa SLE:tä sairastavien toivomat
sosiaalityön teoriat
Asiakaskeskeinen teoria
Asiakaskeskeinen teoria ja Carl Rogers29 liittyvät yli neljän vuosikymmenen ajan kiinteästi
toisiinsa. Suurimmat vaikutteet asiakaskeskeiseen malliin ovat tulleet kliinisen ja niin sanotun
neuvontapsykologian pohjalta. Asiakaskeskeisyys-käsite on potilas- ja subjektikäsitteiden
kanssa synonyyminen. Malliin on vahvassa yhteydessä myös psykiatria, erityisesti psykotera-
pia. Myös hallinto ja johtaminen ovat saaneet vaikutteita teoriasta. Sosiaalityössä asiakaskes-
keinen teoria on monella tavalla sidoksissa vuorovaikutusterapian käytäntöön, mikä on kes-
keinen voima sosiaalisen case workin funktionaalisessa koulukunnassa. Myöhemmin teorian
soveltuvuutta sosiaalityöhön on kritisoitu, sillä on vaikea erottaa asiakaskeskeiset periaatteet
hyvistä perushaastattelutaidoista. (Rowe 1996, 73–75.)
Carl Rogers kehitti ja tutki asiakaskeskeistä teoriaa vielä 1980-luvulla. Rogers käsitteli sitä
erityisesti psykologian pohjalta. Suurin osa asiakaskeskeisen teorian kirjallisuudesta on nykyään
sosiaalityön ulkopuolista, vaikka teoria on ollut sosiaalityön tunnusmerkkinä sen alusta alkaen.
Mary Richmond ja Octavia Hill olivat varhaisimpia asiakaskeskeistä sosiaalityötä soveltaneita
henkilöitä. Teorian alkuperä on kuitenkin muualla kuin sosiaalityössä. (Rowe 1996, 69–70.)
Vuonna 1959 kirjoittamassaan kirjassa Psychology: A Study of Science Rogers on määritel-
lyt periaatteita, jotka hahmottavat asiakaslähtöisen teorian näkökulmaa. Siinä painotetaan yksilön
henkilökohtaisia kokemuksia muuttuvassa maailmassa, mihin hän reagoi persoonallisella ja oman
käsityskykynsä rajaamalla tavallaan. Ihmisen käyttäytymisellä on päämäärä, jonka saavuttamalla
hän pyrkii tyydyttämään tarpeensa. Rogersin mukaan ei ole olemassa absoluuttista totuutta, joka
tyydyttää kaikkia yksilöitä. Jotta yksilön toimintaa voi ymmärtää, täytyy ottaa huomioon yksilön
tunteet, käsitys, tarkoitus ja muistot. Teorian merkittävä käsite on itsekäsitys, jossa huomioidaan
ihmisen käsitys itsestään yksin ja erilaisissa sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa. Hänen myöntei-
nen ja kielteinen kuva itsestään muuttuu sen mukaan, minkälaista palautetta hän saa merkittävissä
29 Hänen lapsuutensa keskiluokkaisessa protestanttisessa perheessä (s. 1902) ja nuoruusikä farmilla
loivat kiinnostuksen maatalouteen ja empirismiin, mistä tuli pohjaa teorialle. Hän opiskeli agrikult-
tuuria Wisconsin yliopistossa, liberaalisessa uskonnollisessa koulukunnassa ja psykologiaa Kolum-
bian yliopistossa. Siellä hän sai vaikutteita John Deweyn pragmaattisesta filosofiasta ja opetuksel-
lista viisautta Willian Kilpatrickilta. Hän kuitenkin kehitti itse työnsä ohessa työtapaa, jolla myö-
hemmin näki olevan yhteyttä Otto Rankin määrittämän sosiaalityöntekijöiden työn kanssa. Teoria
kehittyi myös monien muiden henkilöiden, kuten Jessie Taftin ja Virginia Robinsonin kanssa vuo-
rovaikutuksessa. Myöhemmin Rogers asui useissa eri paikoissa kehittäen teoriaansa filosofina ja
tieteilijänä. (Rowe 1996, 70–71.)
2vuorovaikutussuhteissa. Pelko näissä tilanteissa voi aiheuttaa ristiriitaa toivotun ja todellisen minä-
kuvan välille, mikä johtaa hankaluuksiin sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Minäkuvalla on vahva
kokemuksellinen ulottuvuus. (Rowe 1996, 75–76.)
Koska ihmisellä on luontainen tarve saada hyväksyntää ja rakkautta, työntekijän kehote-
taan olevan empaattinen ja kunnioittava asiakasta kohtaan. Tämän myötä tarkoituksena on
tukea ihmisen hyvää minäkuvaa. Asiakaskeskeiseen teoriaan kuuluu muutenkin arvoperiaat-
teita, jotka terapeutin oletetaan huomioivan. Näihin sisältyy asiakkaan ihmisenä kunnioitta-
minen ja hänen henkilökohtaisen maailmansa arvostaminen. Asiakkaalla on vapaus käyttäy-
tyä haluamallaan tavalla, vaikkakin sen oletetaan olevan myös muita kunnioittavaa. Asiak-
kaan omaa järkeä ja ajattelukykyä korostetaan, eikä häntä tahdota tehdä passiiviseksi vas-
taanottajaksi asiakas-työntekijäsuhteessa. (Rowe 1996, 77.)
Teorian kritiikki on kohdistunut erityisesti individualismin ja itsenäisyyden korostami-
seen. Asiakaskeskeinen terapia on saanut eri variaatioita historian kuluessa ja sitä käytetään
nykyään eri tarkoituksissa. Osa työntekijöistä sanoo käyttävänsä asiakaskeskeistä teoriaa,
vaikka teoria olisi muotoutunut aivan omanlaisekseen ilman teoreettisia yhtymäkohtia. (Rowe
1996, 78–81.) Asiakaskeskeinen ja persoonakeskeinen yhdistetään usein toisiinsa, mutta
niillä on painotuseronsa. Persoonakeskeinen näkökulma on vahvemmin yhdistettävissä funk-
tionaaliseen koulukuntaan ja erityisesti Mary Richmondin sosiaaliseen case workiin. Histori-
allisesti se liittyy auttamisprosessiin. Myöhemmin se on keskittynyt diagnostiseen haastatte-
luun, jossa on pyritty selvittämään muun muassa mielenterveysongelmia. Teoriaa on laajen-
nettu myös perhe-, ryhmä- ja kommuunityöskentelyyn ja sitä käytetään monissa terveyden- ja
sosiaalihuollon ammateissa. (Rowe 1996, 83–86.) Useat sosiaalityöntekijät kokevatkin sen
olevan työnsä pohjana, vaikka teorian periaatteet ovat monessa suhteessa muuttuneet. Osa
sosiaalityöntekijöistä pitää niitä vanhoina. Monet sosiaalityöntekijät kuitenkin arvostavat
asiakaskeskeisen mallin positiivista ihmiskäsitystä ja uskoa asiakkaan tilanteen muuttumiseen
ja paranemiseen. (Rowe 1996, 88–89.)
Ongelmanratkaisumalli
Ongelmanratkaisumalli (problem solving) on yksi tärkeimmistä sosiaalityön käytännön teori-
oista ja toimintamalleista. Sen tärkeys on kaksitahoinen. Ensinkin teoria on sosiaalityönteki-
jöiden itsensä kehittämä. Toiseksi teoria on vaikuttanut monien muiden teorioiden kehityk-
seen. Alkuperäinen mallin esittäjä oli Helen Perlman Chicagon yliopistosta. Virallisesti teori-
an voi sanoa saaneen tieteellistä julkisuutta Perlmanin vuonna 1957 julkaiseman kirjan Social
Casework: A Problem-solving process myötä. Se pyrki vastaamaan diagnostisen koulun
asettamaan ajatukseen, että terapeuttinen prosessi pitäisi rakentaa viralliseen diagnoosiin ja
hoitosuunnitelmaan. Alkuperäisessä yhteydessä se nähtiin case work -teoriana mutta nykyään
se on saanut monenlaisia sovelluksia eri käytännön alueilla. (Turner & Jaco 1996, 503.)
3Ongelmanratkaisumallia voi kuvata askel askeleelta systemaattisesti muuttuvana ajatte-
lun ja toiminnan prosessina, joka sisältää muuttumisen ei-toivotusta tilasta toivottuun tilaan.
Ihmisille ongelman ratkaiseminen on yhtä normaalia kuin hengittäminen. Se ilmentää ihmisen
luontaista kapasiteettia käyttää kognitiivisia voimia ja logiikkaa saavuttaa arvostamansa ta-
voite, mikä kehittyy aikuisuudessa. Tällä on merkittävä yhteytensä ihmisen elämänkulun ta-
sapainon ylläpidon kanssa. (Turner & Jaco 1996, 504.) Perlman (1957, 53) sanoo, että ih-
miselämä on täynnä pienempiä ja suurempia tapahtumia ja muutoksia, missä ihminen käyttää
ongelmanratkaisukykyään maksimoidakseen tyytyväisyytensä elämään.
Ongelmanratkaisumallilla on keskeinen paikkansa sosiaalityössä, koska monet ammatin
näkökannat vastaavat läheisesti tätä ihmisluonteen ilmiötä. Koko prosessi on sosiaalityön
prosessi eikä taustalla oleva ajatus. Sosiaalityö on syntynyt yhteiskunnallisesta tarpeesta ryh-
tyä vastaamaan inhimillisten ja sosiaalisten huolien ratkaisuun. Sosiaalityölle tällä on kaksi
näkökantaa: ohjata ihmisiä kohtaamaan heidän psykologiset ja sosiaaliset tarpeensa yhteis-
kunnan kanssa vuorovaikutuksessa ja luoda yhteiskuntaa, joka tukee ihmisten ponnisteluja
tulla itseohjautuviksi. Sosiaalityön tulisi ohjata asiakasta ongelmiensa ratkaisuun. Teoria
antaa mahdollisuuden arvioida prosessin sosiaalista ongelmaa, ohjata vaihtoehtoja määritellä
se ja työstää suunnitelma tilanteen parantamiseksi. (Turner & Jaco 1996, 504.)
Perlmanin alkuperäisenä näkemyksenä oli, että sosiaalityötä tulee muuttaa niin, että se
vahvistaa asiakkaan omia ongelmanratkaisutaitoja. Asiakkaan tulisi ensin määrittää sisäiset
halunsa ja tarpeensa ja suhteuttaa ne ulkoisiin realiteetteihin. Samalla tulee harkita vaihtoeh-
toja ja mahdollisuuksia, ennakoida tulokset ja niiden seuraukset. Sosiaalityöntekijän tehtävä
tässä prosessissa on auttaa asiakasta hyödyntämään omia ongelmanratkaisutaitojaan. Suu-
rempi ongelma tulee pilkkoa osiin, jolloin sitä aletaan ratkoa osa toisensa jälkeen siirtyen
helpoimmista vaikeampiin ongelmiin. (Turner & Jaco 1996, 505–512.)
Perlmanin paljon käyttämä metodi ongelmanratkaisussa on interventio eli väliintulo. Tällä py-
ritään vaikuttamaan jokapäiväisessä elämässä olevien ongelmien ratkaisuihin. Pääajatuksena on
puuttua asiakkaan taidottomuuteen ratkoa ongelmia, erityisesti siihen liittyvän motivaation tai tilan-
teeseen tarttumisen puutteeseen. Perlman näkee tässä yhteyden terapian ja opettamisen välillä.
Ongelmanratkaisumalli on nykyhetkeen keskittyvä malli, jossa asiakas tarvitsee ja etsii apua. Se
olettaa, että ihmiseltä puuttuu taito ratkaista ongelmansa ja tuoda uusista kokemuksista voimaa
ongelmia käsitelläkseen. Ajatuksissa on aineksia psykodynaamisen teorian uskomuksesta empati-
an, huolehtimisen, asiakassuhteessa tukemisen sekä asiakkaan tietoisuuden tunteesta kokea luotta-
musta ja kunnioittavaa lämpöä hänen sitä tarvitessa. Asiakkaan kielteiset tunteet ja vastustava
ilmapiiri huomioidaan, kun puhutaan vaikeista asioista. Kielteiset tunteet voivat asian sijasta siirtyä
työntekijään. Asiakassuhteen aitoutta ja pitävyyttä painotetaankin yhteistyön sujuvuutta edistävänä
tekijänä. (Turner & Jaco 1996, 512.)
4Nykypäivän sosiaalityön kirjallisuudessa ongelmanratkaisumalli on yhdistetty sosiaali-
työn kognitiiviseen perustaan. Keskeinen näkökulma on se, että käytäntö itsessään järjestää
ongelmanratkaisun. Näkökulma on perustana tehtäväkeskeiselle (task-centered) sosiaalityölle,
kriisityölle, suunnitellulle lyhytaikaiselle hoidolle ja life model -näkökannalle. (Turner & Jaco
1996, 507.) Perlmanin historialliset näkemykset vaikuttavat edelleen teorian muodostuksessa,
mutta Turner ei pidä Perlmanin näkökulmaa täydellisenä teoriana, vaan paremminkin ehdo-
tuksina, minkä hypoteeseilla voi kehittää ja rakentaa teorioita (Turner 1986, 7). Myöhemmin
Perlman huomasi, että asiakkaiden tuli saada ensin prosessoida ongelmiaan ennen kuin he
olivat valmiita ongelman ratkaisuun. (Turner ja Jaco 1996, 505–512.)
Suurin osa ongelmanratkaisuprosessiin liittyvistä terapeuttisista konsepteista on kehitty-
nyt funktionaalisesta koulukunnasta, erityisesti Taftin ja Robinsonin työstä (Turner & Jaco
1996, 512). Compton ja Galaway ovat kehittäneet Perlmanin teorian pohjalta sosiaalityön
mallin, joka käsittää ongelmanratkaisuprosessin ryhmille, organisaatioille ja yhteisöille. Malli
käsittää Perlmanin teoriaa laajempialaisia näkökulmia muuttaa muita sosiaalisia systeemejä.
Tekijät ovat teoretisoineet, miten ongelmanratkaisuprosessi tarkalleen toimii. Heidän ajatuk-
sillaan on yhteyksiä muun muassa systeemiteoriaan, kommunikaatioteoriaan, rooliteoriaan ja
egopsykologiaan. Heidän mukaansa ihmisten elämänongelmat eivät kerro heikkoudesta ja
epäonnistumisesta, vaan ne ovat luonnollinen seuraus elämästä kasvussa ja muutosten keskel-
lä. Sen sijaan ihmisten ongelmien ratkaisukyvyissä on eroja, jotka johtuvat eri asioista. Sosi-
aalityöntekijä on henkilö, joka pyrkii luomaan asiakkaan kanssa luottamuksellisen ja luovan
suhteen, jossa voi tukea ja motivoida asiakasta läpikäymään ajattelemalla ja tuntemalla on-
gelmallisen tilanteen tuomat vaikeudet. Tämä tapahtuu puhumalla ongelmista, tavoitteista,
resursseista, suunnitelmista ja työvälineistä. Kyseisessä prosessissa sosiaalityöntekijällä on
päävastuu, vaikka asiakkaalla itsellään olisikin tietoisuutta ongelmanratkaisutavoista. (Comp-
ton & Galaway 1994; Turner & Jaco 1996, 508–509.)
Comptonin ja Galawayn (1994, 59–61) mukaan ongelmanratkaisu on luonnossa lineaa-
rinen ja todellisessa elämässä ympyrän muotoinen. Ympyrä kuvaa, miten askelia voi tilanteen
mukaan ottaa eteenpäin tai taaksepäin. Ongelmanratkaisumalli on kolmiosainen:
I Kontaktivaihe (A. Ongelman tunnistaminen, B. Tavoitteen tunnistaminen, C. Sopimus,
D. Asiakkaan mahdollisuuksien, motivaation ja kapasiteetin tutkiminen)
II Sopimusvaihe (A. Arviointi, B. Toiminnan suunnitteleminen, C. Ennuste)
III Toimintasuunnitelma (A. Suunnitelman toteuttaminen, B. Päättäminen, C. Arviointi)
Ongelmanratkaisuteoria on laajalti käytetty ja sovellettu sosiaalityöntekijöiden keskuudessa,
mutta teoriassa on omat puutteensa. Ongelmia voi ilmetä, jos kyse on hyvin häiriintyneistä
ihmisistä tai erilaisista vuorovaikutustaidoista ja tavoitteista, mitä asiakkailla itsellään on.
Jos kyse on esimerkiksi itsemurhaa suunnittelevasta asiakkaasta, ongelmanratkaisutai-
doissa voi olla paljon puutteita. Toiseksi teoria on arvoiltaan kognitiivis- ja toimintaorientoi-
5tunut. Erityisesti kulttuurisilta taustoiltaan erilaiset ihmiset saattavat odottaa erilaisia asioita
ongelmiensa ratkaisemiseksi. Tästä voi seurata ristiriitoja yhteiskunnan tavoitteiden kanssa.
Myös erittäin suurten menetysten kanssa elävät ihmiset saattavat tarvita pidempiaikaista
terapiaa kuin ongelmanratkaisuteoria mahdollistaa. Esimerkiksi omaisen menettäminen saat-
taa olla tällainen tilanne. (Turner & Jaco 1996, 518–519.) Ongelmanratkaisumallin sijaan
voisi puhua ratkaisukeskeisestä mallista. Mallien ajatukset ovat pitkälle samanlaisia, mutta
ongelmasta lähtemisen sijaan painotetaan ratkaisuun pääsemistä. Myös tehtäväkeskeinen
malli painottaa ratkaisukeskeisyyttä, missä asiakasta itseään edellytetään ottamaan vastuu
ongelmansa ratkaisemiseksi.
Kriisimalli
Kathleen Ell (1996, 168–170) ei puhu kirjoittamastaan kriisiteoriasta täytenä, tieteellisen
teoreettisen määritelmän vaatimuksia täyttävänä teoriana, vaikka hän käyttääkin teorianimi-
tystä. Sen sijaan kyse on yleisistä oletuksista ja eri yhteyksistä muodostetuista näkökulmista.
Tästä näkökulmasta kyse on enemmän work-in-progress eli käytännön työssä kehittyneestä
kriisiteoriasta kuin virallisesta teoriasta. Kriisiä kuvataan akuutiksi emotionaaliseksi järky-
tykseksi yksilön totutussa elämässä, minkä johdosta on vaikea selvitä tavallisten selviytymis-
keinojen avulla. Akuutista järkytyksestä seuraa fyysisiä, psyykkisiä ja kognitiivisia oireita.
Tähän liittyy yleensä joku menetys tai elämäntilanteen muuttuminen, kuten sairastuminen.
PTSD eli post-traumaattisen stressireaktion määritelmä kehitettiin käyttöön Vietnamin sodan
veteraanien oirehdintojen pohjalta.
Odottamattomia, ihmisen elämän yllättäen katkaisevia ja negatiivisesti vaikuttavia elä-
mäntapahtumia voidaan kutsua kriiseiksi. Ihmisten tuntemukset vaihtelevat, ja he yrittävät
selviytyä eri tavoin vaikeasta tilanteesta. Traumaattiset ja katastrofaaliset tilanteet voivat
aiheuttaa joillekin ihmisille merkittävän riskin myöhempiin käytöshäiriöihin ja mielentervey-
den oireisiin. Paras tapa auttaa tapahtuman kohdannutta ihmistä on järjestää heti emotionaa-
lista, informatiivista ja ympäristöllistä apua. Ihmisen kriisin kokemiseen ja reagointiin vaikut-
tavat tapahtuman luonne, sen merkitys ja yksilön kyky kohdata ja käsitellä tapahtunut. Jokai-
nen ihminen reagoi jollakin tavalla kriiseihin, ja erilaisia vaikeita kokemuksia on yllättävänkin
suurella osalla ihmisistä. Suurin osa niistä on perheissä kroonisina, kuten seksuaalinen hyväk-
sikäyttö tai perheväkivalta. Pitkäaikaisesta kriisitilanteesta kärsivät tarvitsevat monipuolista
ja pitkääkin apua tilanteesta selvitäkseen. (Ell 1996, 168–169.)
Viime vuosikymmeninä tieto ihmisen kriisikokemuksista on kasvanut, ja asiaa on alettu kehit-
tää eri teoreetikkojen, käytännön työntekijöiden ja tutkijoiden taholta. Ensimmäiset tutkimukset
käynnistyivät suurten onnettomuuksien seurauksena 1940-luvulla. Pian näkökulmaa kehitettiin
traumaattisten tapahtumien pohjalta. Myöhemmin stressaavien asioiden vaikutus terveyteen ja
niistä selviytyminen alkoivat olla kehittelyn aiheena. 1960- ja 1970-luvuilta lähtien kriisinäkökul-
6ma on saanut suurempaa jalansijaa sosiaalityöntekijöiden keskuudessa. Nykypäivän sosiaalityön
kirjallisuus painottaa kriisin kohdatessa kolmea yleistä asiaa: 1) tarjota emotionaalista tukea ihmi-
sille, 2) tarjota erityistä apua erityisissä tilanteissa oleville, 3) kehittää suurta ryhmää koskettaviin
tilanteisiin keinoja heidän auttamisekseen. (Ell 1996, 174.)
Elämässä on kahdenlaisia kriisejä; normaaliin elämänkulkuun kuuluvia ja tavallisuudesta
poikkeavia tapahtumia. Ensin mainittuja ovat esimerkiksi lapsen syntymä ja eläkkeelle siir-
tyminen. Jälkimmäisiin kriiseihin sisältyvät muun muassa krooninen sairastuminen ja oman
lapsen kuolema. Suurin osa ihmisistä pystyy käsittelemään normaalit elämäntapahtumat ajan
kuluessa. Vain harvoille ne aiheuttavat vakavampia seurauksia. Jälkimmäisistä voi puolestaan
kehittyä trauma, jos se toistuu monta kertaa. Tämmöinen voi olla esimerkiksi seksuaalinen
hyväksikäyttö. Kriisikokemuksessa ja sen kestossa on erilaisia aikoja. Kriisin käsittelemiseen
kuuluu, ettei ihmisellä ole keinoja käsitellä asiaa, eikä hän tiedä miten selviytyä tulevasta.
Tuntemuksiin kuuluvat yleensä pelko, avuttomuus ja/tai kauhu. (Ell 1996, 176–177.) Trau-
maattisen tapahtuman, kuten vakavan sairauden tulemisen myötä ihminen voi muuttua. Täl-
löin hän tulee tietoiseksi omasta haavoittuvuudestaan, ja hänen maailmankuva, elämänkatso-
mus ja elämänarvot muuttuvat. (Saari 2000, 25–27.)
Käytännössä kriisityön tekeminen on riippuvainen muun muassa resursseista, tekijän
koulutuksesta, palvelusysteemeistä, asiakaskunnasta ja käytettävistä ohjelmista. Ell (1996,
179–180) puhuu kriisiteoriaan kuuluvasta kahdeksasta periaatteesta, jotka ovat 1) avun tar-
joaminen mahdollisimman nopeasti, 2) tapaamiset ovat aikarajoitteisia ja lyhyitä, 3) työnteki-
jän rooli on aktiivinen, 4) tavoitteena on oireiden vähentäminen, 5) annetaan käytännön neu-
voja ja tietoa, 6) varmistetaan sosiaalinen tuki, 7) asian ratkaisemisessa tuetaan asiakasta ja
8) kartoitetaan asiakkaan kokeminen.
Suomessa kriisi- ja katastrofiteoriaa on kehittänyt muun muassa SPR:n kriisiryhmä vetäjä-
nään Salli Saari. Katastrofipsykologiselle toiminnalle ominaista on ensin tunnistaa tapahtuma tai
tilanne traumaattisen tapahtuman tunnusmerkit täyttäväksi. Tämän jälkeen suunnitellaan palvelut.
Tulee miettiä, soveltuuko tilanteeseen katastrofipsykologinen toimintamalli vai tukisiko joku muu
palvelumalli paremmin ja tehokkaammin kriisin kohdannutta ihmistä. Katastrofipsykologia on
erityisesti tarkoitettu suuronnettomuuksissa toimimiseen, vaikka kriisipsykologia huomioikin yksit-
täiselle ihmiselle tapahtuvan asian traumaattisuuden. (Saari 2000, 27–32.)
Supportiivis-terapeuttinen malli
Kuunteleva ja tukeva ilmapiiri on merkittävä osa asiakkaan kuntouttamista, millä saattaa olla
jopa asiakkaan terveyteen vaikuttavia tekijöitä (Callaghan & Morrisey 1993, 204–205; Kum-
pusalo 1991, 18–19). Supportiivis-terapeuttista mallia ei ole virallisesti määritelty sosiaali-
työntekijän työotteeksi, vaikka supportiivisuudella on vahva perinne sosiaalityössä. Sosiaali-
sen tuen tutkimustradition juuret voidaan juontaa 1930-luvun lopun sosiaalipsykiatriseen
7tutkimukseen. Omaksi tutkimustraditiokseen sosiaalisen ympäristön ja sen tuottamien hyvin-
vointivaikutusten tutkimus muotoutui 1970-luvun alussa. Tällöin sosiaalisen ympäristön
tuottamia hyvinvointivaikutuksia alettiin kuvata sosiaalisen tuen käsitteellä. (Mikkola 2000,
8–9; Kumpusalo 1991, 18–19.)
Terveysviestinnässä supportiivisuutta on sovellettu muun muassa supportiiviseen vies-
tintään. Terveysviestinnästä on kasvanut merkittävä viestintätieteiden tutkimusala, missä on
keskeistä millainen viestintä hoitavan henkilökunnan ja potilaan välillä on hyvinvointia tuot-
tavana ja potilaan selviytymistä edistävänä tekijänä (Mikkola 2000, 1–5, 24–25). Supportii-
visuudella tarkoitetaan tukea antavaa ja supportiivisella viestinnällä puolestaan viestintäpro-
sessia, jossa tukea pyritään välittämään ja jota toimintana voidaan tarkastella viestintäkäyt-
täytymisen tasolla. Tuen antamiseen liittyviä sanomia ja merkityksiä tuotetaan, vaihdetaan ja
tulkitaan. Toiminta on intentionaalista ja strategista. Sairaalassa tapahtuva supportiivinen
viestintä tarkoittaa sitä tukea, jota potilaalle välittyy sairaalan työntekijän ja potilaan vuoro-
vaikutussuhteessa. Työntekijän hoitotoimenpiteiden kautta tuottama ammatillinen tuki on eri
asia. Supportiivisen viestinnän käsitteen voi määritellä olevan sosiaalisen tuen alakäsite. So-
siaalisessa tuessa hyvinvoinnin tunne lisääntyy, ja se vaikuttaa minäkuvaan, käsitykseen toi-
sesta ja vuorovaikutussuhteesta. Sosiaalisen tuen ja supportiivisen viestinnän lähikäsitteinä
voi pitää terapeuttista viestintää ja empatiaa.
Tässä tutkimuksessa puhuttu supportiivis-terapeuttinen malli on terveysviestinnässä käytettä-
vää supportiivisuutta. Se on myös verrattavissa psykososiaalisen työn määritelmään, mitä tervey-
denhuollon sosiaalityön luokituksessa (1998, 16) pidetään yleiskäsitteenä kuvaamaan sairaalan
sosiaalityöntekijän vuorovaikutuksellista suhdetta potilaan kanssa. Sosiaalityön käytännössä psy-
kososiaalista näkökulmaa on suhteutettu sekä historiallisesti että nykyään. 1900-luvun radikaalien
suuntien vaikuttaessakaan sosiaalityö ei ole koskaan täysin sulkenut sosiaalisen ympäristön tai
psykososiaalisten tekijöiden merkitystä. Mary Richmondin ajatukset ovat perustana tämän päivän
psykososiaalisessa case workissa. Vaikka teorian ajatus keskittyy erityisesti yksilöön ja perheeseen,
sitä on sovellettu monenlaisiin ihmiselämän kärsimyksiin. Psykososiaalinen teoria on johdonmu-
kaisesti huomioinut biologiset tekijät, vuorovaikutukselliset psykologiset ja emotionaaliset proses-
sit, ulkopuoliset sosiaaliset ja fyysiset tekijät ja kaikkien näiden vuorovaikutteisuudet. (Woods &
Robinson 1996, 555–559.)
Psykososiaalisesti orientoituneet työntekijät uskovat, että kaikenikäisillä ihmisillä on ka-
pasiteettia kasvaa, oppia ja sopeutua ja muokata heidän sosiaalista ja fyysistä ympäristöään.
Kun ihmiset saavat tähän tukea empaattisista ihmissuhteista, läheisiltä ihmisiltä ja sosiaali-
työntekijöiltä, heidän kasvunsa mahdollistuu. Työntekijän tulee arvostaa asiakasta ja osoittaa
se vuorovaikutussuhteessa. Hänen tehtävänään on tukea asiakasta tekemään päätöksensä,
mutta malli kuitenkin painottaa asiakkaan vapautta tehdä itse viimeiset ratkaisut. (Woods &
Robinson 1996, 563–566.) Psykososiaalista teoriaa käytetään hyvin monenlaisissa eri yhte-
8yksissä, kuten yksilö-, perhe- ja ryhmähoidoissa. Tulevaisuudessa psykososiaalisen otteen
katsotaan olevan yksi niistä malleista, mikä tulee säilymään ja jossa ihminen nähdään vielä
vahvemmin kokonaisvaltaisena olentona. (Woods & Robinson 1996, 577–578.)
Tutkimustieto ja käytännönviisaus osoittavat, että työntekijä-asiakassuhteen toimiminen
on ratkaisevaa psykososiaalisen hoidon menestymiseksi. Psykososiaalisessa case workissa
peruslähtökohtana on ymmärtää asiakkaan ongelma ja ongelman aiheuttaja. Työntekijän ja
asiakkaan keskinäinen ymmärtäminen ongelmien ja niiden alkuperien sekä asiakkaan moti-
vaation ja tasapainon suhteen tulee suunnitella. Tavoitteet tulee määrittää yhteistyössä asiak-
kaan kanssa, missä tarkoituksena on vahvistaa ja ottaa käyttöön vahvuuksia ja selviytymis-
keinoja sekä löytää optimaalisia ratkaisuja ihmisten ja heidän ympäristönsä kanssa. (Woods
& Robinson 1996, 555–556.) Psykososiaalinen oppi on erotettavissa diagnostisesta ymmär-
ryksestä, mikä esittää työntekijöiden faktapohjaisen ajattelun. Pitämällä faktat ja niiden vai-
kutteet niin erossa kuin mahdollista se auttaa työntekijää ohjaamaan pois vääristä totuuksista.
(Woods & Robinson 1996, 568–569.) Woods ja Robinson (1996, 576) viittaavat Vigilanten
ja Mailickin (1988) määritelmään, että psykososiaalisessa teoriassa huomioidaan kulttuuriset,
sosiaaliset, materiaaliset, kehitykselliset, hengelliset ja historialliset tekijät, jotka yhdistyvät
ihmisen elämän ongelmiin.
Tämän tutkimuksen SLE:tä sairastavien ihmisten toiveet sosiaalityöntekijän supportii-
vis-terapeuttisesta työotteesta sisältävät erityisesti asiakkaan herkän kuuntelemisen empaatti-
sessa hengessä, tilanteen mukaisen tukemisen ja ilmapiirin luomisen sellaiseksi, että asiakas
voi vapaasti purkaa tuntemuksiaan. Sosiaalityöntekijä ei välttämättä anna tukea tietoisesti,
vaan se saattaa olla jatkuvana osana hänen työotteessaan ja persoonassaan. Toisissa tilanteis-
sa sosiaalityöntekijä saattaa puolestaan painottaa kyseisen otteen esiin tuomista.
Kaikkien tässä tutkimuksessa mukana olevien teoreettisten mallien historia on asiakas-
lähtöisessä mallissa, jotka ovat kehittyneet Mary Richmondin case workistä. On huomioita-
vaa, että teoriat eivät ole lähteneet Jane Adamsin tai Beatrice Webbin ajatuksista. Sosiaali-
työn klassikko Jane Adams (1935–1950) tarkasteli asioita eri näkökulmasta. Hän oli sosiolo-
gi, joka tutki ihmisiä slummeissa ja heidän työpaikoillaan. Sosiaalityön käytäntösidonnaisuu-
den vuoksi Adamsia ei haluttu pitää sosiologisessa tiedeyhteisössä, minkä seurauksena muo-
dostui ero akatemiaan. Tutkimustoimintansa perusteella Adams ajoi sosiaalisia reformeja.
(Lindén 1999, 30.) Kolmannen sosiaalityön suunnan perustaja oli Beatrice Webb, joka toimi
The Fabian Society -organisaatiossa. Se perustettiin Englannissa vuonna 1884 sosiaalirefor-
mistiseksi keskusteluseuraksi. Seura pyrki työväenluokan asemaa parantaviin sosialistisiin ja
sosiaalisiin uudistuksiin valtion avulla. Saavutuksiin kuuluu lukuisten keskustelujen avaami-
nen ja London School of Economicsin perustaminen. (Sipilä 1989, 40.)
Esitän eri sosiaalityöntekijöiden työorientaatioita ja niiden teoreettisten mallien yhtymä-
kohtia tutkimuksen tuloksiin peilaamalla luvuissa 5.3 ja 5.4.
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